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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 patiënt. 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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Bestuurlijk

De vereniging bestaat 30 jaar en dat zal u wel gemerkt hebben. Een 

jubileumuitgave van Koen & Dapper en onze geheel vernieuwde website 

zijn de eerste uitingen hiervan. In die 30 jaar hebben wij al heel wat bereikt 

maar ik kan tevens concluderen dat er ook nog heel wat te doen valt. 

Op de laatste ledenvergadering is het bestuur versterkt met twee nieuwe 

leden. De toekomst heeft hen echter wat anders gebracht dan wat zij ervan 

hadden verwacht. Dirk Sterkenburgh is ernstig ziek geworden en moet hard 

vechten. Hij heeft nu een lange periode van bestralingen en chemokuur 

achter de rug en moet verder aansterken. De eerste resultaten zijn 

bemoedigend. Voor het bestuur is hij een langere periode uitgeschakeld. 

Jaap Evenblij is onverwacht geconfronteerd met problemen in de privésfeer. 

Hij heeft er voor gekozen zijn aandacht hier op te richten en direct te 

stoppen met de bestuurlijke werkzaamheden.

Het is niet anders en Jaap en Dirk wens ik veel sterkte toe en ik hoop dat 

Dirk na zijn aansterken nog veel voor ons kan betekenen. Het verhaal is 

hiermee nog niet af. Op Irene Caubo wordt ook vanuit het thuisfront een 

groot beroep gedaan. De zorgvraag legt een steeds groter en uiteindelijk 

een te groot beslag op haar. Zij heeft aangekondigd zich volgend jaar niet 

meer herkiesbaar te stellen. Zij zal proberen haar taken netjes af te ronden 

maar dan kiest zij terecht voor haar gezin.

U begrijpt dat dit bij elkaar een enorme impact heeft op het bestuur. Wij 

beraden ons hoe wij verder moeten. Er is een hoop te doen maar op een 

oproep voor nieuw en vers bloed binnen het bestuur wordt niet gereageerd. 

Wij hebben u toch nodig. Ook de overheid heeft weer nieuwe plannen met 

de patiëntenorganisaties. Zij zet ons een beetje voor het blok en wil dat wij 

verder gaan samenwerken.
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De komende jaren wordt een uitdagende tijd, hoe gaan wij verder, met 

wie gaan we verder, moeten wij alles blijven doen, moeten wij wat kan dan 

maar uitbesteden? 

Kortom een heel rijtje vragen waar wij met zijn allen op de komende 

ledenvergadering maar eens een uitspraak over moeten doen.

Uw hulp is en blijft meer dan welkom. Wilt u iets voor de vereniging 

betekenen, neem dan contact met mij op. Tenslotte is er nog veel te doen 

voor de patiënt, ouder/verzorger of betrokkenen van alle vormen van 

neurofibromatose.

Even voorstellen

Mijn naam is Gabriel van 

Essen,  62 jaar, gehuwd 

en vader van zeven kin-

deren, waarvan één doch-

ter met NF. Vanwege het 

terugtreden van  Jaap 

Evenblij was er dringend 

behoefte aan een op-

volger.

Wij, mijn vrouw en ik, zijn al 

jaren lid van de vereniging 

en zijn de landelijk co-

ördinatoren van de regio-

contactgroepen. Daarnaast coördineren we de regiocontactgroep West. 

Aangezien ik volgend jaar wat meer vrije tijd krijg heb ik aangegeven 

om de redactie van de nieuwsflits te willen voeren. Het is voor mij een 

geheel nieuwe taak, maar ik zal mijn uiterste best doen om alle leden een 

lezenswaardige nieuwsflits aan te bieden. 
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Daarbij nodig ik iedereen uit om tips en bijdragen te  leveren, zodat ons 

blad lezenswaardig en informatief kan zijn en blijven.  

Als u bijdragen voor de nieuwsflits wilt leveren kunt u dat mailen aan 

gabriel5101@live.nl.

Aangezien de volgende nieuwsflits volgend jaar verschijnt rest mij nog u 

allen gezellige feestdagen en een goede jaarwisseling te wensen.

Van de penningmeester

Allereerst wil ik de leden die de contributie over 2012 nog niet betaald 

hebben dringend verzoeken dit alsnog te doen.

Verder wil ik aan het einde van het jaar iedereen die een donatie aan de 

vereniging geschonken heeft heel hartelijk bedanken. 

Er waren dit jaar ook een aantal mooie initiatieven, zoals onder andere 

een fietstocht rond het IJsselmeer, het zomerspektakel van de openbare 

basisschool in Benthuizen en het 30-jarig bestaan van de Valleiblaozers 

in Amersfoort welke een mooi bedrag voor de vereniging hebben op-

geleverd.

De oproep om het 30 jarig jubileum van onze vereniging te vieren heeft 

ook al een aantal donaties opgebracht.

Wij danken u allen heel hartelijk, we hebben uw steun hard nodig.

Rest mij u allen een goed en voorspoedig 2013 toe te wensen.
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Uitje regio Midden Nederland 
zaterdag 2 juni 2012

Op zaterdagochtend verzamelde we ons om 10 uur bij kopje koffie en thee 

met een gebakje. Hierna kregen we uitleg over de plaatselijke klederdracht, 

zoals het lopen in de rouw waarvan de kleding van zwart naar grijs gaat in 

een periode van 4 jaar. En hoe een rijke vrouw, die wel zeven rokken draagt, 

dit met een haakje aan de taille vastbindt, wie het breed heeft laat het 

breed hangen. Ook kregen we een rondleiding door het dorp, de botters, 

en het leven van vroeger. Na de rondleiding was er een lekkere lunch in ‘de 

Postkamer’. Om 14.00 uur gingen we naar het Spakenburgs museum, waar 

oud Spakenburg te zien is. Na het museumbezoek zijn we samen nog wat 

wezen drinken, waarna we afscheid van elkaar namen.

UIT HET LAND december 2012
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Bijeenkomst lotgenoten midden op 8 september 2012

Het thema ‘wat zal de TOEKOMST brengen, hoe ga je om met ONZEKERHEID?’ 

stond centraal tijdens de lotgenotencontact bijeenkomst in Bunschoten op 

zaterdag 8 september. Op deze vergadering hebben we onze ervaringskennis 

gedeeld. 

De bijeenkomst werd begeleid door Joke Zephat en Lies Valster. Hiervan is 

een anoniem verslag gemaakt zodat ook anderen met NF kunnen lezen dat 

zij niet de enigen zijn.

Op 1 december is er weer een bijeenkomst van de lotgenotencontactgroep 

Midden Nederland. Bij deze bijeenkomst willen we een medewerker van 

de stichting MEE uitnodigen om ons voor te lichten wat MEE voor ons kan 

betekenen.

NF met stand op het zomerspektakel in  

Benthuizen
22 juni 2012

Voor de 6e keer organiseerde stichting Stibento het Zomerspektakel 

in Benthuizen, een evenement helemaal opgezet door vrijwilligers en 

sponsoren. Mijn man zit ook in de organisatie en had overleg in de laatste 2 

weken over een eventuele sponsor het bestuur heeft het over Kika waarop 

mijn man oppert : Waarom niet NF?

 

Ze waren allemaal meteen akkoord, dat betekent dat je naam op het doek 

komt. Ik ben helemaal blij met meer bekendheid voor NF en stel voor om 

met een standje op de braderie te gaan staan! Gelukkig was Ton het er mee 

eens en worden de informatiespullen gebracht zoals pennen, tasjes en 

brochures. 

Hans Bruggeman kwam mij helpen om de mensen beter te informeren over 

NF.
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De markt begon om 10.00 uur, het was niet zo lekker weer voor het 

“Zomerspektakel” we waaiden bijna weg, hahaha. Maar gelukkig kwamen 

er toch wel wat mensen op af. ‘s Middags kwam mijn nichtje ook helpen en 

zij stelde voor op de mensen af te gaan met folders om de mensen over hun 

drempel heen te helpen. We hebben tot 16.00 uur achter de stand gestaan 

en 300 euro opgehaald. 

Het doel was om NF meer bekendheid te geven en dat is aardig gelukt. 

Het geeft je wel een goed gevoel wat te kunnen doen. Hoop dat er in de 

toekomst ook een BN’er betrokken zou kunnen worden om de vereniging 

meer bekendheid te geven.

Iedereen enorm bedankt die dit mogelijk heeft gemaakt!

 

UIT HET LAND december 2012
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Bijeenkomst regio Oost 
15 september 2012

Na een eerste kopje koffie/thee begon onze bijeenkomst met een 

speciaal welkom aan Lies Valster, onze gespreksleidster over het thema 

Vermoeidheid.

Het is verrassend hoe verschillend vermoeidheid wordt ervaren en ook de 

manier waar hier mee om wordt gegaan. Betekent dit voor de één gaan 

rusten en er aan toe geven, voor de ander is het juist een bezigheid en 

afleiding zoeken door b.v. te gaan puzzelen, wandelen, tuinieren of iets 

dergelijks. Dat NF heel gecompliceerd is wisten we al, dit geldt dus ook voor 

de vermoeidheid die hiervan voor de meesten van ons een onderdeel  is.

Samengevat: wat levert deze bijeenkomst op aan ervaringskennis rond 

leven met vermoeidheid:

Luister naar je lichaam 1. 

Neem de signalen van je lijf serieus, 

Zorg voor regelmaat in je activiteiten en je leven;2. 

Zoek ontspanning en afleiding: 3. 

Tv kijken, sudoku, yoga, sporten, wandelen, beetje in de tuin werken;

Onderhoud contacten met lotgenoten 4. 

Het geeft je door de herkenning meer zelfvertrouwen;

Accepteer: het is zo, het hoort erbij;5. 

Laat het glas halfvol zijn;6. 

Ontdek jouw grenzen;7. 

Durf ze aan te geven;8. 

Stel doelen in kleine porties 9. 

Doseer en plan je activiteiten;

Na teveel inspanning: accu weer opladen met een lege agenda.10. 

Wij hopen dat iedereen hier wel iets van heeft opgestoken in zijn/haar 

eigen omstandigheden.

december 2012 UIT HET LAND



9

Bijeenkomst regiocontactgroep West
22 september 2012

Na de vakantieperiode is er weer een bijeenkomst geweest op onze 

vertrouwde stek; alhoewel de opkomst deze keer wat minder was, bleek dit 

toch ook weer een fijne bijeenkomst. Fijn, omdat er helaas toch steeds weer 

zorgen zijn, die we dan met elkaar kunnen delen.

Een luisterend oor bieden, gehoord worden, adviezen geven/ontvangen, 

daarvoor blijken deze bijeenkomsten steeds weer waardevol te zijn!

Op 10 november hopen we elkaar weer te ontmoeten.

Bijeenkomst regio Noord Holland
29 september 2012

Zaterdag 29 september 

jl. hebben wij ons jaarlijks 

uitje gehad. Net als vorig 

jaar gingen we borrelen, 

bowlen en steengrillen 

in Bobs Party Palace te 

Uitgeest. Met het bowlen 

hadden we twee banen en 

we besloten dat de dames 

tegen de heren zouden 

spelen. Uiteindelijk, na nog 

een dubbele strike, hebben de heren nipt gewonnen. 

Gefeliciteerd heren!

Het was weer een groot succes en zeer geslaagd. Het was wederom voor 

herhaling vatbaar.

UIT HET LAND december 2012
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Pijn bij kinderen met NF1
Dr. C.E.Catsman-Berrevoets,  
kinderneuroloog

Namens het ENCORE – NF1 expertise team van het 

ErasmusMC-Sophia Kinderziekenhuis,Rotterdam

Neurofibromen zijn goedaardige gezwellen, die bij mensen met 

Neurofibromatose type 1 in meer of mindere mate voorkomen. Ze zijn 

voornamelijk opgebouwd uit bindweefsel en zenuwweefsel. Er kunnen vier 

verschillende typen neurofibroom worden onderscheiden. Een vooral in de 

huid gelegen  neurofibroom (cutane neurofibromen, figuur 1A), onderhuidse 

neurofibromen (subcutane neurofibromen, figuur 1B), diepliggende neuro-

fibromen die vast zitten aan grotere zenuwen (figuur 1C) en plexiforme 

neurofibromen waarbij meer zenuwbundels zijn betrokken (figuur 1D).

Figuur 1 
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A.  Cutane neurofibromen, 

B.  Subcutane neurofibromen (zwarte pijlen), 

C.  MRI-opname van diepgelegen neurofibromen die als een ketting langs  

 een van de grote zenuwen in het been liggen, 

D.  MRI-opname van een plexiform neurofibroom van de uittredende  

 zenuwen uit het ruggenmerg ter hoogte van de lendenwervels   

 (aangegeven in witte ovaal). Witte sterretjes geven de nieren aan

Cutane en subcutane neurofibromen worden vaak pas in de puberteit 

zichtbaar en zijn bij jongere kinderen meestal geen probleem. De kiem, 

waaruit later een groter wordend plexiform neurofibroom ontwikkelt is 

echter aangeboren en verraadt zichzelf bij kinderen door een overliggende 

café au lait vlek met wat rafelige randen (Figuur 2).

Figuur 2 

Links: rafelige cafe au lait vlek die de plaats aangeeft van een plexiform 

neurofibroom (zwarte pijl), rechts: MRI opname van het onderliggend plexiform 

neurofibroom (zware pijl)

ARTIKELSERVICEdecember 2012
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Met name plexiforme neurofibromen kunnen nogal wat complicaties geven. 

Cosmetische problemen zijn het meest ‘zichtbare’ probleem. Echter ook 

komen vaak pijnklachten voor door druk of ingroei van het neurofibroom 

in zenuwen, zenuwwortels (bij het ruggenmerg) of door spierspasmen door 

prikkeling van zenuwen waar het plexiform neurofibroom is ingegroeid. 

Ook kan de ingroei in zenuwen ervoor zorgen dat de huid anders aanvoelt, 

of dat er dove plekken ontstaan. Wanneer zenuwen aangedaan zijn die 

ervoor zorgen dat spieren bewegen, kan ook zwakte optreden Een van de 

meest ernstige, maar gelukkig relatief zeldzame complicaties is, wanneer het 

plexiform neurofibroom kwaadaardig ontaardt. Alarmsymptomen hiervan 

zijn snelle groei en pijn. Echter, groei van plexiforme neurofibromen is niet 

altijd aan de buitenkant zichtbaar omdat ze vaak diep zijn gelegen. 

Dit betekent dat aanhoudende of erger wordende pijn bij kinderen met NF1 

altijd serieus moet worden onderzocht, Eerst behoort te worden uitgesloten 

of er groei is van een (soms al bekend) plexiform neurofibroom. Is dit het 

geval, dan zal verder moeten worden onderzocht of er ook kwaadaardige 

ontaarding in het plexiforme neurofibroom te vinden is. Dit wordt meestal 

gedaan door een PET-CT te maken. Met een dergelijk onderzoek kan 

zichtbaar gemaakt worden of in een soms erg groot plexiform neurofibroom 

een groeikern zit. 

Wanneer het plexiform neurofibroom niet groeit en er geen aanwijzingen 

zijn voor het kwaadaardig worden is de meest gewenst optie om dat 

deel van het neurofibroom dat last geeft chirurgisch te verwijderen. 

In de praktijk is dit maar zelden mogelijk. Door de uitgebreidheid van 

plexiforme neurofibromen of het grote aantal nodulaire neurofibromen die 

vastzitten aan een zenuw is het meestal onmogelijk om ‘de boosdoener’ 

die de pijn veroorzaakt aan te wijzen. Op goed geluk zoveel mogelijk 

weefsel verwijderen van een plexiform neurofibroom, in de hoop ook het 

deel te verwijderen dat klachten geeft is eigenlijk nooit een goed idee. 

De plexiforme neurofibromen zitten vaak diep verweven met essentiële 

structuren, die dan nodeloos opgeofferd worden, als dat al mogelijk is. 

december 2012ARTIKELSERVICE
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Het is eigenlijk vrijwel nooit mogelijk om het gehele plexiforme neurofibroom 

te verwijderen en zelfs na een zeer uitgebreide chirurgische verwijdering 

zal het plexiform neurofibroom uit de rest, altijd teruggroeien. Kortom, 

chirurgie is in deze situatie bijna nooit een reële optie. 

Wanneer een kind dan toch in het dagelijks leven hiervan ernstige hinder 

ondervindt, zal met andere maatregelen een oplossing moeten worden 

gevonden. In onze praktijk met meer dan 500 kinderen met NF1 merkten 

we dat het vinden van die oplossing erg moet worden toegesneden op het 

specifieke pijnprobleem van het kind, de situatie waar het kind in moet 

functioneren (basisschool, middelbare school, stages, sport etc.) en de wijze 

waarmee kind en ouders met het pijnprobleem omgaan. 

Weerkerende en vaak chronische pijnklachten kunnen immers een enorme 

emotionele wissel trekken op kind en gezin. Dat betekent, dat het behandelen 

van de pijnklachten niet uitsluitend bestaat uit het geven van medicatie of 

andersoortige pijnbehandeling. Vaak moeten ook aanpassingen gedaan 

worden in huiselijke sfeer of op school / stage. Ook kan het belangrijk zijn 

om de fysiotherapeut te betrekken bij het kind, zeker wanneer een kind 

niet (meer) mee kan doen met gymnastiek op school of zijn/ haar sport niet 

meer kan beoefenen. 

Houdingsoefeningen kunnen bijvoorbeeld soms ook van nut zijn. Een 

ergotherapeut moet soms geraadpleegd worden om te kijken of eventueel 

aanpassingen van bed of stoel (thuis of op school) zou kunnen helpen. Ook 

moet bekeken worden of het kind niet te veel energie verbruikt met de reis 

van en naar school en is het verstandig hier soms alternatieven te zoeken. 

Het dragen van (zware) schooltassen, trap lopen op school – dit alles moet 

onder de loep worden genomen om te zien of dit lukt en om eventueel een 

alternatief te zoeken. Daarnaast is het vaak zo dat bij een kind met NF1 om 

vaak niet helemaal duidelijke redenen goede en minder goede perioden 

zich met elkaar afwisselen.

ARTIKELSERVICEdecember 2012
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Onze ervaring was, dat de maatregelen die genomen moeten worden vaak 

ingewikkeld te organiseren zijn en het vaak (te) lang duurde voordat al deze 

aspecten goed zijn bekeken en alles in de thuissituatie op de rails is gezet. 

Waar veel op elkaar afgestemd moet worden gaat ook vaak wat fout. Dit is 

voor kind en ouders, maar ook voor de hulpverleners een bron van frustratie. 

Om dit te verbeteren wordt door het ENCORE NF1 expertisecentrum, in het 

Erasmus MC-Sophia Kinderziekenhuis nu een pijnanalyse-dag georganiseerd 

voor kinderen met NF1 en pijnklachten, die niet eenvoudig zijn op te lossen 

en die betrokkenheid van veel deelspecialismen (een multidisciplinaire 

benadering) behoeven. De kinderneurologen en kinderartsen van het NF1- 

team hebben deze dag opgezet in samenwerking met de pijnspecialisten 

van het anesthesie team, de kinderrevalidatie arts, de kinderpsychiater, de 

kinderoncoloog, de kinderchirurg en de fysiotherapeut.

Figuur 3

december 2012ARTIKELSERVICE
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Praktisch gezien komt het er op neer dat een kind met NF1 en pijn op 1 dag 

gezien wordt door deze specialisten, die de klachten en symptomen ieder 

vanuit hun eigen expertise bekijken. Indien nodig wordt op deze dag nog 

aanvullend onderzoek gedaan. Wanneer het om onderzoeken gaat waar 

voorbereiding voor nodig is en/of deze niet in een dergelijke drukke dag te 

plannen zijn is daar soms een tweede dag voor nodig. 

Aan het eind van de eerste dag volgt een overleg tussen de specialisten en 

wordt een advies voor een behandeltraject gegeven. Dit wordt met ouders 

en kind besproken en -indien zij akkoord zijn- worden alle adviezen zo snel 

mogelijk uitgevoerd. Wanneer het kind van ver komt wordt het uitvoeren 

van de adviezen overgedragen aan een kinderarts of revalidatie-arts (of 

beiden) in de buurt van de woonplaats van de familie.

Doel van deze multidisciplinaire dag is vooral om het pijnprobleem in al zijn 

facetten aan te pakken en hierdoor tijdwinst te boeken in het onder controle 

brengen van dit vaak lastige en invaliderende probleem. Uiteindelijk is 

de bedoeling dat dit leidt tot een betere kwaliteit van leven voor kind en 

gezin.

december 2012 ARTIKELSERVICE
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Activiteiten

Bijeenkomsten Regio Noord Holland in Beverwijk

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Edith Heinhuis 075-62.19.680 17 november 2012

26 januari 2013

13 april 2013

8 juni 2013

16 november 2013

Bijeenkomsten Regio Noord in Meppel

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Tsjitske Walda 0513-62.97.99 13 maart 2013

12 juni 2013

Bijeenkomsten Regio West in Alphen aan den Rijn

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Hannie en Gabriel 

van Essen 010-42.08.729 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

Nog niet bekend bij 

het ter perse gaan (zie 

website)

december 2012ACTIVITEITEN
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Bijeenkomsten Regio Oost

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Nellie van der Niet en 

Margré Hunnekens 0492-39.00.92 19 januari 2013

077-47.52.393 22 mei 2013

21 september 2013

Bijeenkomsten regio Midden

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Peter en Henny Koelewijn 033-29.85.298 1 december 2012

Bijeenkomsten NF2

Contactpersoon Telefoonummer Datum bijeenkomsten

Anna Miedema 06-436.66.885

Zelfhulpgroep neurofibromatose Zuid Nederland:   

Contactpersoon Telefoonummer Datum bijeenkomsten

Danny Housen 046-43.73.399

    

Landelijke contactdagen      

Contactpersoon Telefoonummer Datum bijeenkomsten

Anna Miedema 06-436.66.885 Zie elders in dit blad

december 2012 ACTIVITEITEN
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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

Anna Miedema 

De Wieder 31

1704 AZ  HEERHUGOWAARD

Tel. 06-436.66.885

annamiedema@hotmail.com

Adriana de Graaf

De Wiel  112

3361 TD  SLIEDRECHT

Tel. 0184-633312

degraafadje@hotmail.com

Dirk Sterkenburgh

Keizershof  238

6834 DN  ARNHEM

Tel.: 026-323.18.64

dirk.sterkenburgh@

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

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

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 ‘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)
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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

Redactie nieuwsflits

Gabriel van Essen                                             010-42.08.729 na 19:00 uur

regiokontakt-nf@hotmail.com
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15e Europese NF Ontmoeting
Neurofibromatose: van kindertijd tot in volwassenheid

Van 6 tot en met 9 september 2012 vond in Istanbul het 15e Europese 

NF congres plaats. U kunt begrijpen dat Irene en ik er geen bezwaren 

tegen hadden om ons daar bij aan te sluiten. De titel geeft niet eens de 

hele spanwijdte van deze NF ontmoeting plaats. Wetenschappers en 

patiëntvertegenwoordigers kwamen ook uit Canada, de VS en andere 

landen.

Er werden vele lezingen gehouden over de ontwikkelingen en 

wetenschappelijk onderzoek en gelukkig is te melden: die zijn er volop! 

Ook kenden de patiëntenorganisaties hun eigen bijeenkomsten en wordt 

gekeken hoe wij elkaar kunnen versterken.

Naast al deze inspanning was er natuurlijk ook tijd voor ontspanning. Een 

boottocht met diner over de Bosporus vormde hier een hoogtepunt.
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Om u een inzicht te geven in alle ontwikkelingen volgt hieronder een 

selectie van enkele belangrijke conclusies van de verschillende lezingen:

NF en nieuwe behandelingsmogelijkheden

Bruce Korf, University of Alabama at Birmingham

Het is nog niet mogelijk is om iets te vertellen over specifieke resultaten van 

alle klinische onderzoekstrajecten naar NF. De Amerikaanse organisatie de 

Neurofibromatosis Clinical Trials Consortium heeft nu wel aangetoond dat 

het mogelijk is om grootschalige fase 2 studies uit te voeren en hiervoor 

succesvol deelnemers te kunnen werven vanuit heel de VS en soms nog 

van daarbuiten. Er bestaat nu echt een traject van preklinische en klinische 

onderzoeken en testen wat uiteindelijk toch moet leiden tot een versnelling 

van de ontwikkeling van een therapie (medicatie) voor alle vormen van NF.

NF en behandeling (NF2)

Roger J. Packer, Children’s National Medical Center, Washington DC

Al heel lang waren de behandelingsopties voor patiënten met NF2 en 

brughoektumoren beperkt tot opereren of bestralen. Op dit moment 

tonen behandelingen met tyrosine kinase remmers en anti-angiogenese 

middelen veelbelovende (tussen)resultaten, met name voor patiënten met 

progressieve tumoren die eigenlijk al niet meer in aanmerking komen voor 

operatie of bestraling. De eerste resultaten met bevacizumab zijn bijzonder 

hoopvol, hiermee kan soms een deel van de gehoorfunctie hersteld 

worden.

Hoe praat ik met mijn kinderen over NF1

Marie Laure Armand, Centre de Référence des Neurofibromatoses, Höpital Henri 

Mondor, Créteil Cédex

Nuttige (psychologische) tips hoe je met jouw kind met NF1 kunt commu-

niceren. André Rietman van het expertisecentrum Encore van het Erasmus 

MC wekt deze tips verder voor ons uit en wij zullen die dan voor u 

publiceren.

december 2012EXTRA



23

Is er een verband tussen NF1 en Autisme Spectrum Stoornis

Ellen Plasschaert, Katholieke Universiteit van Leuven

Sociale beperkingen, autistische symptomen en Autisme Spectrum Stoornis 

(ASS) komen opmerkelijk veel voor bij NF1 kinderen. NF1 is een aandoening 

(syndroom) met een genetische basis die in verband kan worden gebracht 

met een ASS en invloed heeft op de Ras-MAPK-P13K-mTOR processen. Deze 

bevinding is van belang om het gedrag, de cognitie en de neurobiologische 

aspecten van NF1 én ASS verder te kunnen begrijpen.

Klinische kenmerken van Patiënten met NF1

Sibel Akpinar Tekgunduz, Dr. Sami Ulus Children’s Hospital, Ankara

Alle patiënten met NF1 moeten zorgvuldig worden gevolgd met betrekking 

tot de ontwikkeling naar mogelijke kwaadaardigheid (maligniteit) en de 

neurofysiologische gevolgen van de aandoening.

Epileptische aanvallen bij NF1

Nikolas Mata-Machado, University of Chicago, Chicago

Epileptische aanvallen komen meer voor bij patiënten met NF1 dan bij de 

gehele bevolking. In Chicago gebeurt dit bij 110 op de 1035 NF1 patiënten. 

Dit is hoger dan bij eerdere onderzoeken die tot een voorkomen bij NF1 

tussen de 3 – 6,4% kwamen. Een mogelijke oorzaak ligt in het feit dat dit 

ziekenhuis meer gespecialiseerd is in dit onderwerp. De gegevens van 

dit onderzoek suggereren dat patiënten met NF1 en een verstandelijke 

handicap, autisme of gedragsproblematiek een groter risico op epileptische 

aanvallen hebben (‘staar’-perioden, verwardheid en slaapverstoringen).

De bovenstaande conclusies zijn zo maar een persoonlijk greep uit een klein 

boekwerk met alle lezingen. In ieder geval kwamen wij zeer enthousiast 

terug in Nederland en heel wat ervaringen wijzer. De belangrijkste ervaring 

is misschien wel dat het veld volop in beweging is!
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Ook het Rotterdamse NF1 expertise team Encore was ruim vertegenwoor-

digd en zij verzorgden een belangrijke bijdrage met een aantal lezingen. 

Het is ook goed om te zien op zo’n congres dat er weer invulling wordt 

gegeven aan afspraken over internationale initiatieven en afstemming 

van de verschillende onderzoeksgroepen. Met zijn allen kunnen wij wat 

betekenen!
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Een juiste diagnose is van groot belang!

In 1983 is bij mij NF1 vastgesteld. 

In de periode daarvoor ben ik  

voor onderzoek enkele keren 

naar de afdeling Klinische 

Genetica van de Erasmus Univer-

siteit in Rotterdam geweest. De 

onderzoeken bestonden uit 

enkele urineonderzoeken en 

een lichamelijk onderzoek door 

een arts. De uitslag van deze 

onderzoeken was helder: bij mij werd neurofibromatose vastgesteld.

Mijn vader, mijn broer en mijn 2 zussen hebben duidelijke kenmerken van 

NF1. Hoewel ik ogenschijnlijk geen symptomen van NF1 had (geen uiterlijke 

neurofibromen), heb ik in de jaren daarna altijd wel met de wetenschap (en 

de bijbehorende ongerustheid) geleefd, dat de ziekte zich ieder moment 

bij mij kon openbaren.

In 1972 ben ik getrouwd en in 1973 en 1977 zijn mijn kinderen geboren. Ik 

heb mijn kinderen verteld, dat ook zij 50% kans hadden om NF1 van mij te 

erven. 

Na mijn echtscheiding heb ik in 1985 een nieuwe vriendin leren kennen. NF1 

was voor mij reden om geen kinderen meer te wensen; mijn vriendin stond 

in eerste instantie achter mij en liet zich steriliseren. Na enkele jaren werd 

de kinderwens bij haar echter toch zo sterk, dat zij onze relatie verbrak, de 

sterilisatie ongedaan liet maken en op zoek ging naar een relatie met een 

andere man om haar kinderwens alsnog te vervullen.

In 1990 leerde ik mijn huidige vriendin kennen. Ook wij hadden graag 

samen een kind willen hebben, maar door mijn NF1 durfde ik dat niet aan. 

Mijn vriendin had begrip voor mijn situatie en daarna heb ik mijzelf laten 

steriliseren.
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Eind vorig jaar stond er een artikel in Nieuwsflits, dat NF1 alleen definitief 

kan worden vastgesteld na een DNA-test. Deze test wilde ik persé laten 

uitvoeren.

Hiervoor kreeg ik medewerking van mijn neef (zoon van mijn zus), die 

aantoonbaar NF1 heeft. Hij heeft bloed laten onderzoeken, waardoor bij 

hem kon worden vastgesteld waar de afwijking van het NF1-gen in zijn 

DNA zit. Vervolgens is bij mij een gelijksoortig DNA-onderzoek verricht en 

daarbij werd de afwijking van het NF1-gen niet gevonden; ik ben dus het 

enige kind van mijn vader, dat NF1 niet heeft geërfd. 

Medio dit jaar is de uitslag van deze DNA-test door het Erasmus MC aan mij 

schriftelijk medegedeeld. Saillant is, dat men niet heeft kunnen achterhalen 

op welke gronden indertijd bij mij de diagnose NF1 is gesteld.

In 2009 heb ik een aantal hinderlijke ‘neurofibromen’ chirurgisch laten 

verwijderen. Bij navraag in 2012 door de arts van het Erasmus MC bleken 

die ‘neurofibromen’ slechts waterwratten te zijn geweest.

Kortom, een foutieve diagnose in 1983 met vergaande consequenties, die 

mijn leven erg hebben beïnvloed.

Hoewel ik dus geen NF1 heb, blijf ik uiteraard wel lid van uw vereniging, 

want dankzij uw informatie in Nieuwsflits ben ik –na 29 jaar “ongeneeslijk 

ziek” te zijn geweest- eindelijk “genezen”! Misschien zijn er leden, die iets 

aan mijn verhaal hebben.

 

Met vriendelijke groet,

december 2012EXTRA



27

Ons kinderboek Koen & Dapper is uit! Marianne 

de Ranitz – Gobel en Eveline Mourits hebben 

hard aan deze jubileumuitgave gewerkt met een 

prachtig resultaat. Het is bruikbaar als leesboek, 

voorleesboek of ter ondersteuning van een 

spreekbeurt. 

Het boekje bevat een verhaal over Koen en Michiel. 

Zij hebben allebei NF1. In het tweede deel van het 

boekje wordt uitgelegd wat NF1 precies is. Het 

boekje kan je helpen beter te begrijpen wat NF1 

is. Het kan het makkelijker maken je verhaal aan 

anderen te vertellen.

Zoals gebruikelijk wordt het kinderboek u als lid 

gratis aangeboden. Voor niet-leden geldt dat de 

enige manier om dit te verkrijgen een aanmelding 

als lid of donateur van onze vereniging is. Wij 

hopen hiermee een impuls aan ons ledenbestand 

te geven. Wij hebben die steun nodig om de 

belangen goed te kunnen vertegenwoordigen.

Het boekje is zeer bruikbaar om een kind haar of zijn eigen verhaal te 

laten vertellen voor de klas. Wij zijn zeer benieuwd hoe dat lukt. Laat ons 

uw ervaringen weten en is er een werkstuk voorhanden dan willen wij 

dat graag plaatsen op onze website. Anderen kunnen daarmee weer hun 

voordeel doen.
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Persbericht
Neu- roo- fie- broo- maa- too- zu: het verhaal van Koen & Dapper

 

7 november 2012 - “Sinds ik 2 jaar oud ben weet ik dat ik NF1 heb: Neu- 

roo- fie- broo- maa- too- zu. Ik heb een neurofibroom in mijn gezicht en veel 

café-au-lait vlekken. Ik ben vaak geopereerd aan mijn gezicht en ga elk jaar 

op controle in het ziekenhuis bij de oogarts, neuroloog en de dermatoloog. 

Dat is niet altijd leuk. Je kunt niet zien dat ik een scoliose en vaak migraine 

heb. Mijn rechterbeen is 3 cm korter. Daarom heb ik een verhoging onder 

mijn schoen.” Zo begint het kinderboek Koen & Dapper met de introductie 

van de schrijfster Marianne de Ranitz. De Neurofibromatose Vereniging 

Nederland (NFVN) geeft dit kinderboek uit ter gelegenheid van het 30-jarig 

bestaan….

 

Het volledige persbericht leest u terug op de bijlage “Neurofiebroomaatoozu.

pdf”.

 
Namens onze leden vraag ik graag uw aandacht voor Neurofibromatose 

(NF). Dit begrip staat voor een aantal verschillende aandoeningen; NF1, NF2, 

Schwannomatose en het Legius Syndroom. NF is een zeldzame aandoening 

maar binnen deze categorie één van de meest voorkomende. Voor NF1 

geldt bijvoorbeeld dat 1 op de 3000 mensen met deze aandoening wordt 

geboren. In Nederland houdt dit in dat zo’n 5000 tot 6000 mensen met deze 

aandoening moeten leren leven.

 
NF1 tast het inwendige en het uiterlijk aan en leidt innerlijk tot grote 

problemen door een gemiddeld lager IQ, een slechte motoriek en leer- en 

gedragsproblematiek waaronder ADHD en autistische kenmerken.

 

Belangrijk om te beseffen is dat mensen met een NF syndroom vereenzamen, 

nagekeken worden op straat en zich buitengesloten voelen.
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De patiëntenvereniging vind het van groot belang om meer bekendheid te 

geven aan onze complexe aandoening. Een belangrijk onderdeel hiervan is 

het weerbaarder maken van de kinderen met NF. Het boekje Koen en Dapper 

is daar een belangrijk onderdeel van.  Een ander belangrijk onderdeel is 

om meer bekendheid over deze aandoening in de hele maatschappij te 

verkrijgen. Mensen met NF moeten zich vrij voelen om zich op straat te 

begeven.

 

U kunt ons met deze laatste doelstelling helpen!

 

Koen & Dapper, een reactie

Goedemiddag, ik heb het boekje met uitleg voor kinderen gehad wat 

neurofibromatose is, wat was het fijn geweest als ik dit vroeger ook had 

gehad. Wat word het duidelijk uitgelegd! Ik hoop dat er veel kinderen hier 

wat aan hebben.

Maar ik wil graag mijn verhaal kwijt, ik ben een vrouw van 58 jaar met 

neurofibromatose, ik heb veel problemen met leren en relaties gehad. 

Mannen die mij afstotelijk vonden. Met leren, meerdere keren uitleggen 

voordat ik het snapte. Ik heb op een b.l.o. school gezeten maar uiteindelijk 

heb ik ook het diploma bejaardenverzorgende gehaald en 34 jaar in de zorg 

gewerkt. Er kwamen heel veel vragen of ik een besmettelijke ziekte had. 

Ik word ook regelmatig nagekeken en dan merk je dat er over je gepraat 

wordt.

Sinds 2007 ben ik met een lieve man getrouwd die me neemt zoals ik ben. 

Hij begrijpt dat ik er niets aan kan doen maar ik bedoel er mee te zeggen dat 

je als volwassene best wel vervelende en nare problemen kan hebben. Ik 

ben ook het liefst bij mijn eigen familie en niet bij vreemden. Ik ga hierdoor 

nooit alleen weg. Ik wil niet weer nagestaard worden!

Mijn lichaam en gezicht, armen en benen zitten vol met neurofibromen. 

Ik ben niet onder behandeling geweest. 
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Ik ging wel maar ze konden niets meer voor mij doen. Ik wil mijn verhaal 

even kwijt maar wil anoniem blijven.

De naam van de schrijfster is bekend bij de redactie

GEZOCHT: Jongvolwassenen met NF1 en/of  

hun ouders!

Beste lezers,

Dinsdagavond 9 oktober heeft de eerste klankbordavond van het SPOT-

NF1 project plaats gevonden in het Erasmus MC- Sophia. We zijn blij met 

de uitkomst van deze avond. We hebben eerst uitgelegd waar het project 

voor is bedoeld. Daarna hebben we gepraat over wat je in het dagelijks 

leven kunt tegenkomen aan problemen als je NF1 hebt. Ook hebben we 

gesproken over de rol van ouders en wat zij moeilijk vinden.

Op de avond was er een goede open sfeer en wij hebben veel informatie 

gekregen die we goed kunnen gebruiken voor het project. Bedankt 

daarvoor!

Helaas was er een kleine opkomst dus wij willen nog een keer een 

klankbordavond organiseren. Ben jij tiener of twintiger en heb je NF-1? 

Of ben je ouder van een jongvolwassene met NF1? Zou jij ons willen 

vertellen waar je wel en niet tegen aan loopt in je dagelijks leven? Dan 

hopen wij je heel graag te zien in het Sophia kinderziekenhuis op:

Zaterdagochtend 8 december van 10:00-12:00 uur

Reiskosten worden natuurlijk vergoed. Wij hopen met jouw informatie de 

zorg voor jongvolwassenen met NF-1 te verbeteren! Meer informatie over 

het SPOT-NF1 project vind je op de site van de NFVN. Opgeven voor de 

avond kan door te mailen naar: c.p.bouman@erasmusmc.nl
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Website NFVN geheel vernieuwd!

Als u dit artikel leest is onze nieuwe website al weer een paar weken in de 

lucht. Er is hard aan gewerkt en het past om enkele mensen te bedanken. 

Als eerste komen de negen leden naar voren die hun gezicht en hun 

persoonlijk verhaal hebben verbonden aan onze website. Zij geven meer 

herkenbaarheid en meer menselijkheid aan onze site. Als meer dan goede 

tweede komen ook Ildikó Vajda en Thijs van der Vaart die zorg hebben 

gedragen voor een herijking van alle medische informatie.

 

De nieuwe website biedt meer 

mogelijkheden, belangrijk voor 

ons is de extra aandacht die 

aan doneren wordt gegeven. 

Deze financieringsbron wordt 

hoe langer hoe belangrijker. 

De overheid trekt zich over 

een breed front terug en wij 

moeten leren om veel meer op 

eigen benen te staan. Ook over 

schenkingen, legaten en erfstellingen wil uw bestuur best een gesprek met 

u aan te gaan.

U treft nu ook twee aparte pagina’s aan voor nieuws en agendafeiten, een 

overzicht van veelgestelde vragen en een uitgebreid forum aan. Kortom, 

alle reden om eens alle opties te proberen. Wij zijn zeer benieuwd naar uw 

reacties en wij willen die gebruiken om de inhoud nog verder te verbeteren. 

U kunt hiervoor mailen naar info@neurofibromatose.nl.

Ook is het voortaan mogelijk gegevenswijzigingen via de website aan 

ons door te geven. Om dit mogelijk te maken wordt u bij de eerste keer 

inloggen verzocht om uw bestaande gegevens uit onze administratie van 

de afgelopen dertig jaar aan te vullen. U kunt zich voorstellen dat over zo’n 

periode er het een en ander nog bijgewerkt moet worden.
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Leden kunnen voor de eerste keer inloggen met de gebruikelijke inlog-

gegevens. Gebruikersnaam is het lidmaatschapsnummer (bijvoorbeeld 

L9999) en het paswoord is uw postcode (let op de notitiewijze, zonder 

spatie en met hoofdletters; bijvoorbeeld 9999ZZ). Beide gegevens vindt u 

terug op de adressticker. 

U wordt dan direct verzocht een nieuwe gebruikersnaam en paswoord op 

te geven.

Na het inloggen, treft u onder Ledeninfo/(Wijzig) Mijn gegevens een over-

zicht aan van uw geregistreerde gegevens. Is er iets niet juist, is het adres 

verkeerd? Ga dan naar ‘Wijzig mijn gegevens’ en u kunt uw gegevens zelf 

aanpassen. Van elke van belang zijnde wijziging voor onze administratie 

wordt automatisch een bericht naar ons gestuurd. U kunt dus zelf uw 

gegevens bijhouden!

U kunt zich via ‘Wijzig mijn gegevens’ ook beter presenteren op het forum. 

U heeft nu de mogelijkheid om een foto van jezelf of een foto van een 

onderwerp waarachter je wilt verschuilen (Avatar) toe te voegen. Eveneens 

is het mogelijk je eigen schermnaam te bepalen, maak daar gebruik van en 

pas het aan op je persoonlijke voorkeuren.
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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.
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