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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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Van de redactie

Het nieuwe jaar is al weer twee maanden oud en voor u ligt de eerste 

nieuwsflits van dit jaar. Wij hopen dat u er veel leesplezier aan beleeft.

Momenteel vinden heel veel acties plaats met betrekking tot neurofibro-

matose en met name voor NF1. Ik denk hierbij o.a. aan de sessies ervarings-

kennis die bij de regiokontaktgroepen worden gehouden. En aan het SPOT- 

project bij het Erasmus MC voor jongeren van 16 – 30 jaar.

Het UMC Maastricht doet onderzoek onder de titel ‘Op eigen kracht aan 

het werk’. Hiervoor wordt een vragenlijst samengesteld. Zodra deze gereed 

is, hoop ik dat zoveel mogelijk mensen deze zullen invullen. Misschien 

zult u denken: ‘Al weer een vragenlijst!’ Maar alleen op deze manier wordt 

het mogelijk om zoveel mogelijk informatie te verkrijgen vanuit het veld. 

Uw informatie is bijzonder waardevol en maakt het mogelijk om anderen 

hiermee van dienst te zijn.

Houdt u allen ook 1 juni vrij, want dan vieren we het 30-jarig bestaan 

van de NFVN. Er wordt achter de schermen hard gewerkt om er een 

grandioze dag van te maken. Maar eerst hebben we op 6 april de algemene 

ledenvergadering in Nieuwegein. Op het moment dat ik dit schrijf, wordt er 

hard gewerkt aan de informatie die u bij het uitkomen van deze nieuwsflits 

al hebt ontvangen of zeer binnenkort zult ontvangen.

Hartelijke groet,

gabriel.vanessen@neurofibromatose.nl

maart 2013
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Uitje regiogroep Noord Nederland

Het is alweer een tijdje geleden dat ik geschreven heb over de belevenissen 

van de regiogroep ten oosten van het IJsselmeer.

Dit jaar zijn we drie keer bijeengeweest, in maart en in juni op de nieuwe 

locatie in Meppel, in de huiskamer van multifunctioneel Centrum  ‘De 

Plataan’. Dat is ons goed bevallen. Deze locatie is ook geschikt voor mensen 

die minder goed ter been zijn.

Onze groep heeft tevens meegewerkt 

aan het project ‘kennisvergaring ver-

moeidheid bij mensen met NF1.’ Het 

is de bedoeling dat deze informatie 

in de toekomst anoniem te lezen is 

voor iedereen die over dit onderwerp 

informatie zoekt. 

Er lopen daarnaast nog meer van 

deze kennisvergaringsprojecten. Het is de bedoeling dat in maart 2013 

interviews over een ander thema worden afgenomen in onze groep. Deze 

kennisvergaring is voor onze vereniging van groot belang.

Op 13 oktober hebben we ons jaarlijkse 

uitje gehad. Deze keer zijn we met z’n 

allen naar het gevangenismuseum in 

Veenhuizen geweest. We hebben eerst 

van een fijne lunch genoten. Daarna zijn 

we onder begeleiding van een gids door 

het museum geweest. Nooit geweten dat 

veel gezegden of spreekwoorden hun 

oorsprong hebben in het heel prille strafrecht  van ons land.

Ik kan iedereen aanraden om er eens heen te gaan. Na rondgang door 

het museum hebben een aantal van ons nog een tochtje met een echte 

boevenbus door Veenhuizen gemaakt, waar we op historische panden 

werden gewezen. 

maart 2013UIT HET LAND
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Deze oude boevenbussen werden tot voor een aantal jaren terug gebruikt 

om gevangenen van en naar dagbesteding te brengen. Deze worden nu 

door vrijwilligers onderhouden en bezoekers kunnen tegen een kleine 

vergoeding worden rondgereden .

Mocht er belangstelling zijn voor onze groep, neem gerust contact met mij 

op.

Namens onze groep     

  

Nieuws van de regio Oost

In de regio Oost hebben we wisseling van de wacht.

Verder hebben we een nieuw lid mogen begroeten en hadden we bezoek 

van Hannie en Gabriel van Essen

Verder een spreuk: ‘Een schip is veilig in de haven, maar daar is het niet voor 

gebouwd.’

Infomarkt  St. Anthonius ziekenhuis Sneek

Op dinsdag 13 november was er in het St. Anthonius ziekenhuis in Sneek 

een kleine infomarkt in het kader van de week Chronisch Zieken. Bij toeval 

kwam ik er achter dat er op deze dag een infomarkt zouden worden 

georganiseerd.

Samen met Wiet Sanders ben ik er deze dag naar toe geweest. Het was er 

niet reuze druk. Maar we hebben toch een paar leuke gesprekken gehad en 

ons ziektebeeld onder de aandacht gebracht. De dag vloog om.

Een nieuw lid van onze vereniging was speciaal  voor ons naar het ziekenhuis 

gekomen om kennis te maken! Ik had haar getipt dat wij er die dag aanwezig 

zouden zijn. 

maart 2013 UIT HET LAND



5

Verder heeft het infocentrum/bibliotheek in het ziekenhuis van ons 

de belangrijkste boekjes gekregen en een handje vol foldertjes. De 

belangrijkste specialisten voor mensen met NF worden in het ziekenhuis 

aangeschreven  door medewerkers van het infocentrum, om hen attent te 

maken op infomateriaal in hun infocentrum/bibliotheek en het bestaan van 

onze patiëntenvereniging.

We hopen volgend jaar daar weer uitgenodigd te worden.

  

UIT HET LAND maart 2013
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Lezing Eigenkracht conferentie

Wat zijn er veel organisaties in het land die zich bezig houden met een 

netwerk bouwen rond een gezin met een kind/volwassene met een 

handicap/chronische aandoening.

Zo werd ik in november 2012 benaderd door een coördinator van 

Eigenkracht  Centrale. Dit is een landelijk werkende organisatie die helpt 

met opzetten van een sociaal netwerk rond een gezin met een gezinslid die 

een beperking/handicap/chronische aandoening heeft. Zelf maakte ik voor 

de eerste keer kennis met deze organisatie.

In Zwolle waren zij bezig met een sociaal netwerk op te zetten rond een 

jongetje van zes jaar met NF1. De ouders zijn lid van NFVN. Via onze website 

kwamen ze bij mij terecht. Omdat ik degene was die het dichtst in de buurt 

woonde werd ik benaderd met de vraag of ik een korte lezing wilde geven 

over de aandoening Neurofibromatose type 1 tijdens de Eigenkracht 

Conferentie. In dit geval  met ouders, familie, vrienden, buurtgenoten en 

een  medewerkster van MEE.

Na overleg met onze voorzitter heb ik dit verzoek aanvaard. Zo toog ik op 

19 januari, een winderige en koude zaterdag, naar  Zwolle.

Met behulp van een powerpoint-presentatie en een groot exemplaar van 

de poster uit het boekje Koen en Dapper, heb ik alle aanwezigen een en 

ander verteld over NF1. Met name over wat voor impact dit heeft binnen 

een gezin en wat de zorglast voor de ouders kan zijn. Ook heb ik verteld 

dat er ook nog niets te zeggen is over hoe de toekomst van dit jongetje er 

uit zal zien. Niemand kan zeggen in welke mate hij, medisch gezien, last zal 

krijgen van NF1. Deze onzekerheid is zwaar voor een ouderpaar. 

Ik heb ook tijdens deze presentatie duidelijk gemaakt dat het van groot 

belang is voor ouders en kind dat er een goed sociaal netwerk is. Dat ouders 

weten dat  zij in de familie, vriendenkring en buurt begrip en steun kunnen 

vinden voor de situatie waarin zijn zich bevinden. 

maart 2013 UIT HET LAND
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Ik vond het zelf heel fijn dat ik aan deze Eigenkracht Conferentie een 

bijdrage mocht leveren. Later kreeg ik te horen dat deze lezing een 

belangrijk onderdeel van die Eigenkracht Conferentie is geweest. Als u meer 

wilt weten over werk van de Eigen Kracht Centrale, ga naar hun website: 

www.eigenkracht.nl 

 

Jindra van der Meulen: “NF leeft niet met mij, 

maar ik leef  met NF”

“Hallo, met Jindra! Een interview voor de Nieuwsflits? Na-
tuurlijk, daar werk ik graag aan mee.” Ons eerste contact is 
gelegd en hoopvol reis ik op een koude avond in februari af 
naar Wassenaar.

INTERVIEW maart 2013
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Daar woont Jindra, samen met haar vriend Michel, in een gezellige straat 

in een wat oudere buurt van Wassenaar. Ook zijn er twee mooie poezen 

aanwezig, die al snel de kamer uitgebonjourd worden want “zij vragen 

teveel aandacht”, zo vindt Jindra.

Ik word welkom geheten en kijk de kamer rond terwijl Jindra voor de koffie 

zorgt. Daarbij vallen twee dingen op: een verzameling uiltjes (“deels ook van 

m’n opa geërfd”) in de kast en een grote ingelijste poster van Feijenoord 

aan de wand. Mijn hart gaat direct sneller kloppen, want als rechtgeaarde 

Rotterdamse waardeer ik dit als geen ander! “Ja, we zitten vaak in de Kuip, in 

het familievak, heel gezellig”, zegt Jindra terwijl ik haar ernaar vraag.

Zij steekt direct van wal; eigenlijk hoef ik geen vragen te stellen, zij is erg 

spontaan en straalt levenslust uit.

Achtergrond

“Ik kom uit een warm gezin, heb nog een oudere broer en zus, en ben de 

enige met NF. Ik werd geboren met een gezichtsafwijking. Eerst konden de 

artsen niet ontdekken wat het was, maar toen ik op één-jarige leeftijd werd 

geopereerd bleek dat het NF was.  Er zat een goedaardig gezwel achter m’n 

rechteroog, wat tegen mijn oog aandrukte,waardoor de gezichtsafwijking 

is ontstaan. Omdat er in eerste instantie aan leukemie werd gedacht (ik 

bleek teveel witte bloedlichaampjes te hebben) waren mijn ouders toch erg 

opgelucht met deze diagnose. Natuurlijk blijft het moeilijk om een ziek kind 

te hebben, maar mijn ouders hebben het geaccepteerd en de schouders 

eronder gezet. Ik ben hierna nog twee keer geopereerd, op vier- en acht-

jarige leeftijd. Helaas kon het gezwel niet in zijn geheel worden weggehaald, 

omdat het op een gevaarlijke plek zit. Maar het is een stuk geslonken en 

sinds de laatste operatie is het niet meer gegroeid. De operaties zijn gedaan 

door prof. dr. de Keizer, een hele aardige man aan wie ik veel te danken heb. 

Hij is een echte wereldvent: hij wist precies hoe hij mij en m’n ouders moest 

benaderen en hij noemde mij zijn ‘speciale gevalletje’…Weet je wat grappig 

was?  Ik heb lisch-noduli in mijn iris; de co-asssistenten wisten dan niet wat 

dat was en dan mocht ik het hen uitleggen! 

maart 2013 INTERVIEW
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Dr. de Keizer bejegende ons op een prettige manier; tot aan zijn pensionering, 

nu zo’n jaar of vier geleden, ben ik steeds bij hem op controle geweest in het 

LUMC. Daarna niet meer; nu ga ik alleen maar wanneer er iets aan de hand 

lijkt te zijn; tot op heden is dat gelukkig niet aan de orde. Eens in de vijf jaar 

krijg ik een MRI scan, om te bezien of alles nog goed is. De kans bestaat dat 

het gezwel weer gaat groeien, maar dat zien we dan wel weer. “

Pesten

“In de buurt waar ik woonde was iedereen eraan gewend dat mijn ene 

ooglid naar beneden hangt. Ik had ook gewoon vriendinnen. Ze wisten niet 

beter. Op school was het anders; mijn motoriek was niet goed, en- volgens 

de leraar- deed ik niet voldoende m’n best, terwijl het door de ziekte kwam 

dat ik niet alles kon bijbenen. “

“Toen ben ik in groep vier overgestapt naar het speciaal onderwijs. Daar ging 

het beter: ik kon in mijn eigen tempo leren en iedereen had wel wat: astma, 

taaislijmziekte, en ik dus neurofibromatose. Ik werd daar geaccepteerd zoals 

ik was. Op de middelbare school ging dat anders: daar ben ik vier jaar lang 

gepest door een groep jongens; omdat ik er anders uitzag hoorde ik er niet 

bij. Voor van alles ben ik uitgescholden: van Quasimodo tot Eenoog…Soms 

huilde ik erom (thuis) maar vaker was ik boos en vroeg ik mij af waarom ze 

mij anders behandelden dan mensen die er ‘gewoon’ uitzagen. Je wordt 

heel erg beoordeeld op je uiterlijk. Dat vind ik echt heel erg. Ook met 

solliciteren liep ik daar soms tegen aan: het is mij overkomen dat ik werd 

afgewezen, zogenaamd omdat ze al voldoende personeel hadden, terwijl 

ik later hoorde dat iemand anders na mij wel werd aangenomen. Daar baal 

ik geweldig van, maar ook denk ik dan: daar wil ik niet eens meer werken! 

Ik zoek wel een andere baan. Ik ben wie ik ben en als je me niet wilt zien, 

dan kijk je maar een andere kant uit! Gelukkig heb ik genoeg personen in 

mijn omgeving die niet moeilijk doen over mijn uiterlijk en met wie ik kan 

praten, zoals mijn ouders en mijn vriendinnen. Uiteindelijk ben ik er sterker 

uitgekomen.”

INTERVIEW maart 2013
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De vereniging

“Aan lotgenotencontact heb ik nooit behoefte gehad, omdat ik niet in een 

hokje geplaatst wilde worden. Maar tegenwoordig ga ik wel eens naar 

de bijeenkomsten in Beverwijk; het is goed om daar te zijn en anderen te 

helpen door een positief verhaal te laten horen. Ook zit ik op facebook en 

ontmoet daar veel jongeren met NF. Sommigen met NF of andere ziektes 

of beperkingen zijn daar dag en nacht mee bezig; ik weet dat sommigen 

er meer moeite mee hebben, maar het is goed om te beseffen: je hebt nog 

een leven naast je ziekte!

Ik vind dat de NFVN veel goed werk doet; ik denk dat het heel belangrijk is 

dat je daardoor meer bekendheid voor NF kunt krijgen en ook is het goed 

dat je elkaar kunt informeren over van alles met NF. Ook leggen ze goed uit 

wàt NF nu eigenlijk is.

Want wat NF inhoudt wordt onderschat door veel mensen; daarom is het 

goed dat die informatie op de site staat. Ook het boekje ‘Koen en Dapper’ 

vind ik heel erg goed!”

Werk en relatie

“Ik heb, nadat ik mijn mavodiploma behaald heb een niveau drie opleiding 

toerisme en recreatie gedaan; ik heb er hard voor moeten knokken maar 

heb het dan toch maar mooi in mijn zak! Ik werk nu al ruim vier jaar als 

assistent-manager bij een discountkledingzaak, 32 uur per week. Ik ben 

soms ook wel moe, meer dan anderen natuurlijk, maar ik zet gewoon door. 

Voor die moeheid vind ik helaas niet altijd begrip; ‘iedereen is wel eens moe’ 

zo hoor ik dan. Dat laat ik dan maar zo; begrijpen doen ze het toch niet (de 

buitenstaanders dan). 

Soms vraagt een klant botweg: ‘Wat heb jij nou?’ dan zeg ik: ‘Dat zijn 

privézaken.’ Ik ga mensen er echt niet beter van helpen wanneer zij weten 

wat ik heb. Bij kinderen is dat anders, die zeggen spontaan: ‘Hé, je ene oog 

zit dicht.’  Dan zeg ik: ‘Ja, klopt; ik ben zo uit m’n moeders buik gekomen.’ 

Daar nemen ze genoegen mee en gaan weer verder met waarmee ze bezig 

waren.

Wat wel jammer is, is dat ik vaak migraine heb; daar is heel weinig aan te 

INTERVIEW maart 2013
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doen helaas. Ook dat heb ik geaccepteerd; het is niet anders. En als ik moe 

ben, dan ga ik gewoon vroeg naar bed, wanneer dat kan. 

Ik ben positief ingesteld en laat mij niet door NF beheersen. Uitgaan is 

voor mij geen probleem; waarom zou ik niet mogen uitgaan? Waarom  zou 

je dingen laten omdat je er volgens de maatschappij anders uitziet dan 

normaal? 

Natuurlijk heb ik wel eens een baaldag en ben ik onzeker over mijn uiterlijk; 

dan kijk ik gewoon een dag niet in de spiegel en praat ik erover met mijn 

vriend. Daarna ga ik lekker douchen en relaxen. Ik vraag me nooit af waarom 

mij dit is overkomen. Het is nu eenmaal zo, er is niets aan te doen en dat heb 

ik geaccepteerd.  

Sinds acht jaar ken ik Michel en woon nu al vier jaar met hem samen; en ja… 

in juni gaan we trouwen!“

“Hoe zou Michel jou beschrijven?” vraag ik. Daar hoeft Jindra niet lang over 

na te denken:

“Hij vindt mij lief, spontaan, vrolijk, iemand die altijd voor anderen klaar 

staat.”

Kinderwens

“Ik houd erg veel van kinderen; Michel en ik hebben ook een kinderwens. 

Omdat we de ziekte niet willen doorgeven zijn we bezig met eicelselectie; 

in Maastricht zijn we daarmee bezig. Alles is bij ons onderzocht; omdat we 

geen problemen met de vruchtbaarheid hebben maken we een goede kans 

dat dit zal gaan lukken. Maar het zal nog wel twee jaar kunnen duren eer we 

een kindje hebben denk ik. Ik wil dat dit ook in de Nieuwsflits komt te staan; 

wie weet hebben anderen ook een kinderwens en lezen ze dit. Ze mogen 

me gerust alles vragen!”

“Je accepteert me maar zoals ik ben; doe je dat 
niet, dan ga je maar weg”

“Ik ga de publiciteit niet uit de weg; ik ben al eens  benaderd door Stichting 

Eigen Gezicht of ik in een blad wilde staan; de ‘Yes’, met een interview en 

foto. Dat heb ik toen gedaan. 

INTERVIEWmaart 2013
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Ook ben ik wel eens benaderd door ‘Jong’van de E.O. maar uiteindelijk ben 

ik niet in het programma gekomen. Ook ben ik op tv geweest bij ‘Hart voor 

Nederland’.

Tijdens het winkelen word ik wel eens aangestaard; dan zeg ik: ‘Heb je wel 

kijkgeld betaald?’ of: ‘Morgen is er open huis.’ Elke dag word ik met mijn 

aandoening geconfronteerd, ik kan er niet omheen, dan leer je vanzelf er 

positief naar te kijken. Het is soms rot, maar zielig thuiszitten, daar schiet je 

niets mee op. Negatief doen, daar word je alleen maar depressief van.

Ik kan en mag alles doen: werken, fietsen, autorijden, uitgaan, feesten, op 

vakantie gaan, alles. Waarom zou ik me dan laten tegenhouden door de 

ziekte? 

Ik zie wel wat er nog op mijn pad gaat komen; Als me iets leuk lijkt, dan ga 

ik ervoor. 

Zo niet, dan kan ik altijd nog een andere weg inslaan; ik zie wel wat de 

toekomst brengt…”

“Wat ik nog wel eens zou willen doen is dit: over mijn pestverleden praten 

op scholen, of met mensen die ermee zitten; misschien kan ik ze helpen! 

Wat zeg je? Of ik gefilmd en geïnterviewd wil worden voor een documentaire 

over NF? Laat maar komen, ik vind het prima! Veel te belangrijk: nog meer 

bekendheid over NF, daar werk ik graag aan mee!”

maart 2013INTERVIEW
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Praten met kinderen over NF1
André Rietman, Gz-psycholoog  
ENCORE Erasmus MC Sophia kinderziekenhuis Rotterdam

Als ouders praten we allemaal met kinderen, het lijkt de gewoonste zaak 

ter wereld. Daar verandert niks aan als een kind NF1 heeft. Totdat het 

moet gaan over NF1 zelf. Dan wordt het soms spannend, ingewikkeld en 

in sommige gezinnen wordt er helemaal niet over NF1 gesproken. In veel 

van die gevallen zijn ouders bang voor de gevolgen van zo’n gesprek: 

Gaan kinderen vragen stellen die je niet kunt beantwoorden? Reageren ze 

heel emotioneel? Geven ze jou als ouder de schuld van hun NF1? Zullen ze 

daarna aan jan-en-alleman vertellen dat ze NF1 hebben? Om een deel van 

deze koudwatervrees weg te nemen, is dit stuk geschreven voor kinderen 

met NF1 en voor hun ouders met en zonder NF1. 

Een deel van dit verhaal maakt gebruik van presentaties die werden gegeven 

bij het Europese congres over NF1 in Istanbul afgelopen jaar, zoals ‘How 

to talk about NF to children and teenagers’ van Marie-Laure Armand, een 

Franse psycholoog en de inleiding van Serap Duygulu, een Turkse moeder 

van een kind met NF1 die zelf erg actief is in de Turkse ‘Support Group’ voor 

NF1. 

Praten met kinderen over NF1 betekent meestal dat je als ouder vragen 

moet beantwoorden over NF1 (ook naar kinderen toe is NF1 vaak een 

gemakkelijker woord dan Neurofibromatose type 1…). Als je jezelf als ouder 

niet capabel genoeg voelt om dat te doen, bedenk dan dat een kind zich 

erg alleen kan voelen als zelfs jij als ouder niet over NF1 kunt of wilt praten. 

Bovendien is het niet erg als je sommige vragen niet kunt beantwoorden. 

Bij lichamelijke of psychische problemen is het heel gebruikelijk om een 

deskundige zoals een arts of een psycholoog in te schakelen. Bij NF1 is het 

wel handig als je iemand zoekt die goed thuis is in de materie. Veel ouders 

hebben namelijk de ervaring dat ze ‘deskundigen’ nog van alles moeten 

uitleggen over NF1. 

ARTIKELSERVICEmaart 2013
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Waarom zou ik het over NF1 hebben met mijn kind?

Kort gezegd: omdat kinderen er recht op hebben te weten wat er met ze 

aan de hand is. ‘Wachten op ‘de juiste tijd’, is riskeren dat die tijd nooit 

komt en dat het praten over NF1 steeds moeilijker wordt” (Armand, 2012). 

Kinderen (en grote mensen ook) kunnen vaak beter met moeilijke situaties 

omgaan als ze weten wat er aan de hand is en als ze vragen mogen stellen. 

Kinderen hebben vaak meer veerkracht dan je denkt. Ze kunnen vaak beter 

met de waarheid omgaan dan met onzekerheid, ook als die waarheid je 

soms verdrietig maakt. 

Waarom zou ik het niet over NF1 hebben met mijn kind?

Omdat je liever wacht tot het kind er aan toe is en er zelf vragen over gaat 

stellen?

Ouders wachten vaak met een gesprekje tot een kind zelf vragen gaat 

stellen. De vraag is of dat terecht is. Kinderen zijn erg gevoelig voor non-

verbale communicatie, zoals ernstige gezichten of opeens stoppende 

gesprekken als zij binnen komen. Ze horen delen van gesprekken en vullen 

de rest zelf in. Als ze merken dat er over een bepaald onderwerp niet wordt 

gesproken, kunnen ze zelf bedenken dat het waarschijnlijk wel een heel 

vreselijk onderwerp is. 

Omdat je denkt dat je kind emotioneel zal reageren?

De verwachting dat je kind van streek raakt, is geen reden om een gesprek 

uit te stellen, integendeel. Als een onderwerp vermeden wordt, neemt de 

spanning vaak toe en daarmee ook de kans op een emotionele uitbarsting. 

Omdat NF1 bij mijn kind niet zo ernstig of niet zo zichtbaar is?

Een gesprek wordt ook wel uitgesteld als er geen duidelijke kenmerken 

van NF1 zichtbaar zijn. Bijzonder aan NF1 is echter, dat de leer- en 

gedragsproblemen de meest hinderlijke symptomen bij kinderen zijn. 

Zichtbare kenmerken ontwikkelen zich vaak pas op latere leeftijd, als veel 

van die ‘onzichtbare’ problemen al de kop op hebben gestoken. Uiterlijke 

kenmerken maken het soms wel gemakkelijker om een aandoening te laten 

zien, wat voor kinderen concreter is dan ‘gedrag’. 

maart 2013ARTIKELSERVICE
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Wat bespreek ik op verschillende leeftijden? Kleuters, schoolgaande 

kinderen en pubers

Natuurlijk maakt het uit hoe oud een kind is en welk ontwikkelingsniveau 

een kind heeft. Als een kind 7 jaar is, maar verstandelijk op kleuterniveau 

functioneert, is het meestal goed om van dat verstandelijke niveau uit te 

gaan. De gespreksvoorbeelden die in dit stuk staan, zijn gebaseerd op echte 

gesprekken, maar gaan niet over bestaande kinderen. Verder zijn het maar 

voorbeelden. Ieder kind en iedere ouder heeft zijn eigen taal en heeft meer 

of minder woorden nodig om iets duidelijk te maken. Het is belangrijk om 

een gesprek natuurlijk en spontaan te laten verlopen, als een gewoon deel 

van dagelijkse gesprekjes. 

Voordat kinderen 4 zijn, is het goed om eenvoudige, eerlijke antwoorden 

op vragen te geven, maar hoef je meestal niet zelf een gesprek te starten 

over NF1. Als er een ziekenhuisbezoek is, kan je wel uitleggen dat je samen 

gaat kijken of het kind goed kan kijken, of hij goed kan slapen, eten en 

drinken, hoe zijn velletje er uit ziet, enzovoort. Kinderen die bijna vier jaar 

zijn, merken soms al op dat ze anders zijn dan andere kinderen. Ze kunnen 

hier zelfs somber over worden. 

Als je dat als ouder merkt, is het goed om het te hebben over de dingen 

waarin kinderen van elkaar verschillen. 

In het zwembad valt haar vader op dat Josje naar de vlekjes op  

haar huid kijkt en dat ze ook kijkt naar Sam, haar oudere broer. Je 

zegt dan bij voorbeeld: ‘Had je gezien dat jij die vlekjes hebt en Sam 

niet? Papa heeft ook van die vlekjes, zie je dat? Iedereen zier er weer  

Zanders uit!’

Jonge kinderen (4-6 jaar) hebben behoefte aan korte zinnen en concrete 

taal, zonder moeilijke woorden. Gesprekken verlopen gemakkelijker terwijl 

het kind aan het spelen is en duren meestal niet langer dan 10 minuten. Bij 

hen moet je vooral erg op je eigen gezichtsuitdrukking letten, die valt hen 

soms nog meer op dan de woorden die je gebruikt. 
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Johan ziet in de spreekkamer bij de kinderarts bij zijn moeder tranen in de 

ogen en kijkt haar vragend aan. Zijn moeder zegt: ‘Mama is verdrietig nu 

ze hoort dat jij ook NF1 hebt. Dat vind ik niet leuk.’

Kinderen van 6-8 jaar kunnen al iets langer met hun aandacht bij een 

gesprekje blijven en je kunt met hen ook tijdens het spelen spreken terwijl 

het spel niet meer voorop staat. Bij voorbeelden met mensen, kan het 

best verwezen worden naar vrienden of familieleden. Prijs een kind als het 

vragen stelt of zijn/haar mening geeft. 

Joost: Mama, waarom heb ik NF1 van jou gekregen?

Moeder: Goeie vraag! Dat is vanzelf gegaan, daar kan ik niks aan doen, 

net als aan de kleur van jouw ogen, die zijn ook bruin, net als bij mij.

Kinderen van 8-11 jaar houden soms wel gesprekken van een half uurtje 

vol. Ze kunnen ondertussen wel afgeleid raken, maar kunnen dan ook weer 

terug gehaald worden naar het gesprek. Als je moeilijke woorden gebruikt, 

leg ze dan uit. 

Kinderen op deze leeftijd kunnen gemakkelijk ‘sociaal wenselijk’ antwoorden: 

ze zeggen wat ze denken dat jij wilt horen. Vraag dan vooral naar hun eigen 

mening, ook als die verschilt van de jouwe. 

Als Nicole thuis komt van school, rent ze meteen naar haar kamer. Haar 

moeder merkt dat, loopt achter haar aan en vraagt haar wat er is. Na wat 

vissen komt ze er achter dat op school een ander meisje niet naast Nicole 

wil zitten omdat ze zegt dat Nicole iets besmettelijks heeft. Moeder: NF1 is 

niet besmettelijk, dat heeft dat meisje dus niet goed gesnapt. 

Nicole: Dat weet ze heus wel, ze zegt het alleen om te pesten!

Moeder: Als je dat denkt, moeten we het er maar eens met je leraar over 

hebben, want dat zou helemaal niet aardig zijn. 
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Bij kinderen van 11-15 jaar mogen je vragen open zijn. Jongere kinderen 

hebben soms baat bij meer gesloten vragen (waar ze ja of nee op kunnen 

zeggen), maar open vragen geven een kind de kans om zijn eigen mening 

te geven en eigen ideeën te laten horen. 

Vader: Hoezo wil je geen korte mouwen aan, het is hartstikke warm!

Clara: Omdat iedereen dan die stomme hobbel op mijn arm kan zien!

Vader: Vind je dat zo erg dat je het daarvoor de hele dag stikheet wil 

hebben?

Clara: Ja, dat maakt me niks uit, als ze me maar niet de hele tijd 

aanstaren!

Vader: Wie zijn ‘ze’? Zijn er bepaalde kinderen die dat doen? 

Enzovoort

Kinderen van 15-18 jaar kunnen al een zekere abstractie aan. Hun antwoorden 

op vragen kunnen nog zoekend, vermijdend of onduidelijk zijn. In dat geval 

is het goed om door te vragen. 

Kees: Mam, je hoeft me niet op te halen bij dat feest hoor!

Moeder: Hoezo, het is midden in de nacht en te ver om te fietsen.

Kees: Wil je dan in de auto wachten op me?

Moeder: Ik heb geen zin om weer zo lang te wachten als vorige keer, we 

hebben 2 uur afgesproken, dat vind ik laat genoeg. Andere ouders komen 

toch ook naar binnen?

Kees: Jawel, maar dat hoef jij niet te doen.

Moeder: Hoezo?

Kees: Nou, dan zien ze jou…

Moeder: En dan zien ze dat ik knobbeltjes in mijn gezicht heb, bedoel je 

dat?

Kees: Ja

Enzovoort
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Moet ik met broers en zussen die geen NF1 hebben, ook over NF1 

praten? 

Jazeker, zij hebben net zo goed onzekerheden en vragen. Soms is het 

goed om hun vragen te beantwoorden als het kind met NF1 in de kamer 

is. Zo kunnen kinderen met NF1 merken dat ouders en broers of zussen 

hun zorgen kunnen delen en hebben ze ook de kans zich in het gesprek te 

mengen. Als dat niet gewenst is en je broer of zus aan het woord wilt laten, 

kies dan een moment waarop het kind met NF1 afwezig is. Niet omdat je 

geheimen voor hem of haar hebt, maar omdat je zijn/haar broer of zus ook 

tot zijn/haar recht wilt laten komen. 

Maakt het uit of mijn kind ook nog andere problemen heeft?

Bij sommige problemen maakt dat zeker uit. Als een kind bijvoorbeeld (licht) 

verstandelijk beperkt is, zal je taal en gespreksonderwerpen aan zijn/haar 

niveau moeten aanpassen. Vormen van autisme (zoals PDD-NOS) of ADHD 

komen vaak samen met NF1 voor. Voor die problemen wordt verwezen naar 

de boekjes die onderaan dit stuk, bij de referenties staan genoemd. 

Algemeen kan worden gezegd dat je bij kinderen met autisme goed moet 

nadenken over de letterlijke betekenis van wat je zegt. Hun taalontwikkeling 

kan achter lopen of ze kunnen moeilijk omgaan met gezegdes en 

beeldspraak. Kinderen met ADHD kunnen zo vluchtig zijn dat gesprekken 

gauw van de hak op de tak verlopen. De volwassene moet dan goed de 

lijn van het gesprek vasthouden en bedenken welke boodschap hij/zij kwijt 

wil. 

Zijn er tips als ik ga praten met mijn kind?

Ja natuurlijk, maar elk gezin, elk kind en elke ouder is weer anders. Als je je 

zorgen maakt over het verloop van een gesprekje, praat er dan met anderen 

over: je partner, vrienden, hulpverleners. Belangrijkst is om er een spontaan 

gesprekje van te maken. Niet te lang, maar kort en duidelijk. Niet van één 

kant, maar met een luisterend oor en een oplettend oog voor de boodschap 

die het kind je wil vertellen en de vragen die hij/zij je wil stellen. 
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Toch een poging voor een paar algemene tips:

Bedenk van te voren wat je wilt vertellen. Bedenk ook van te voren •	
hoe je kind zou kunnen reageren, maar laat je niet afschrikken door die 

gedachten. Je kunt een gesprek ook oefenen en vragen aan de ander of 

die wil doen alsof hij/zij jouw kind is. 

Een ander voordeel van een goede voorbereiding is dat je alvast kunt •	
nadenken over de woorden die je gebruikt. Probeer moeilijke woorden 

te vermijden en draai er niet om heen. Kinderen hebben het snel door 

als je verhaal niet helemaal klopt en de kans bestaat dat kinderen zelf 

gaan gissen over de onduidelijke delen. 

Spreek een kind alleen, zonder broers, zusjes of anderen in de buurt. •	
Praten met kinderen is vooral luisteren naar kinderen. Kijk en luister •	
goed hoe een kind reageert en welke vragen hij/zij stelt. Geef alleen 

antwoord op de vraag die is gesteld en vertel niet meer dan nodig is.

Probeer een gesprekje een duidelijk begin en einde te geven, maar •	
maak er geen vergadering van. Het mag terloops, liefst als je denkt dat 

je kind met vragen zit.

Aansluiten op vragen van een kind en reageren op emoties is minstens •	
zo belangrijk als je eigen verhaal. Als emoties heftig zijn, kan je er ook 

later op terug komen, als boosheid of verdriet een beetje bekoeld zijn. 

De woorden en de mening van kinderen doen er toe. Door steeds •	
tussendoor te vragen of ze nog vragen hebben, of ze het verhaal kunnen 

volgen of wat ze er van vinden, kun je horen wat er blijft hangen, waar 

kinderen zich zorgen om maken en wat niet duidelijk is. 

Stel vragen, maar geen suggestieve! Daarmee wordt bedoeld: verstop •	
het antwoord niet in de vraag, zoals in: ‘Vind je het erg om dit te horen?’ 

of: ‘Dan denk je zeker: doe niet zo stom?’ Meer open vragen zonder 

suggesties zijn bijvoorbeeld: ‘Hoe vind je het om dit te horen?’ en: ‘Wat 

denk je nu?’

Niet alle onzekerheid over de gesprekken die je met je kinderen hebt, zal 

verdwijnen. Dat is niet erg. Die onzekerheid maakt, dat je bescheiden kunt 

zijn: jij weet en kunt ook niet alles. 
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En het kan je voorzichtig maken: je moet nu eenmaal rekening houden 

met heel veel zaken tegelijkertijd: leeftijd, niveau, interesses, concentratie, 

sociale vaardigheden. Bijna te veel om op te noemen. Die voorzichtigheid is 

echter geen excuus om een antwoord of een gesprek uit te stellen. Het kan 

helpen als je jezelf verplaatst in je kind en je afvraagt: wat zou ík willen als 

ik mijn dochter of zoon was? 

Tenslotte kan het ook helpen je af te vragen: wie luisterde er vroeger naar 

mij?

______________________________________________________

André Rietman werkt als gezondheidszorg-psycholoog en neuro-

psycholoog bij ENCORE, het expertisecentrum in Rotterdam bij het Sophia  

Kinderziekenhuis, voor kinderen met onder andere NF1. Hij werkt daar mee 

aan diverse onderzoeken en begeleidt ouders van kinderen, kinderen en 

jongeren met NF1. 

Stof om verder te lezen
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Activiteiten

Bijeenkomsten Regio Noord Holland in Beverwijk

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Edith Heinhuis 075-62.19.680 3 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 23 maart 2013

Bijeenkomsten Regio Zuid/West in Oud Gastel

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Marion en Christian van 

Meer 0165-51.03.57 9 maart 2013
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Bijeenkomsten Regio Oost

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Irene Caubo 0313-48.26.67 22 mei 2013

Adrie Putman 06-235.47.092 21 september 2013

Bijeenkomsten regio Midden

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Peter en Henny Koelewijn 033-29.85.298 22 mei 2013

21 september 2013

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 06-637.222.695 Zie elders in dit blad
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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. 06-637.222.695

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

Adrie Putman 

Tel. 06-235.47.092

Adrieputman.walswerk@hotmail.com

Irene Caubo 

Tel. 0313-48.26.67

irene.caubo@neurofibromatose.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

gabriel.vanessen@neurofibromatose.nl
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“Ik ben trots op mezelf”
‘Als ik in de spiegel kijk, dan zie ik een blij en enthousiast iemand, die staat 

voor haar principes. Ik ben trots op mezelf’, zegt Marianne de Ranitz.

In de gang van haar huis in Schiedam hangt een spiegel in een antieke lijst. 

Marianne: ‘in die lijst zat een schilderij dat bij mijn grootouders hing. Mijn 

vader heeft er een spiegel in gezet en hem mij cadeau gegeven.’

Ze vindt het belangrijk er verzorgd uit te zien. ‘Ik kijk graag naar mezelf in 

de spiegel. Met aandacht, niet kritisch of vanuit onzekerheid. Al eerste zie 

ik  de linkerkant van mijn gezicht. De kracht zit links. De rechterkant krijgt 

minder aandacht, dat oog hoeft niet 

opgemaakt te worden.’

Marianne studeerde gezondheids-

wetenschappen. Ze heeft gewerkt 

in de kinder- en jeugdpsychiatrie. 

Nu is ze gedragswetenschapper bij 

Stek Jeugdhulp in Rotterdam. ‘Ik ben 

geworden wie ik wilde worden. Ik ben 

een doener, laat me niet afleiden of 

afschepen. Als je iets graag wilt en 

het met een open een eerlijke blik 

tegemoet treedt, dan kom je er ook. ‘

‘Als kind was ik onzeker en ben ik 

wel gepest, ook omdat ik slim was. Ik 

snapte het niet. Maar ik dacht al snel, 

het is hun probleem. Ik heb nooit 

tegen mensen opgekeken. Ik heb 

wel bewondering voor mensen die 

zich helemaal geven aan een bepaald 

project, bereid zijn daar alles voorop 

te geven. Als ik het zou willen, zou 

het me nog niet lukken.’ Marianne 

is gelukkig met haar man en kind. 
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‘We kunnen zijn wie we willen zijn. Ik gun het anderen ook om zich zo te 

voelen.’

 
Marianne de Ranitz schreef  het kinderboek Koen & Dapper over neuro-

fibromatose, een aandoening die onder andere een neurofbiroom in het 

gezich kan veroorzaken. Dit boek kan kinderen helpen beter te begrijpen 

wat de ziekte inhoudt. Het is te bestellen via www.neurofibromatose.nl 

voor leden en donateurs.

Dit artikel is eerder geplaatst in tijdschrift Markant. 

Meer info bezoek www.tijdschriftmarkant.nl

Projekt op eigen kracht aan het werk
Arbeidsdeelname (dus ook het voorkomen van verzuim en arbeids-

ongeschiktheid) staat al geruime tijd sterk in de politieke en maatschappelijke 

belangstelling. Het hebben van neurofibromatose hóeft deelname aan 

arbeid niet in de weg te staan. Maar… in de praktijk komen problemen 

toch vaak voor. Denk bijvoorbeeld aan artsenbezoek onder werktijd, 

vermoeidheid, onbegrip bij werkgever en collega’s, werkaanpassingen die 

gerealiseerd moeten worden, bijwerkingen van medicijnen enzovoorts. Dat 

kan werken allemaal moeilijk maken!

Vaak bedenken mensen hier wel weer oplossingen voor, maar anderen 

kiezen er voor om niet meer - of minder - te gaan werken.

Hoe dat nu écht is voor mensen met neurofibromatose weten we niet. Het 

is in Nederland niet bekend hoeveel mensen met neurofibromatose een 

betaalde (of onbetaalde) baan hebben, of ze daarbij problemen ondervinden 

en zo ja welke, en of ze specifieke behoeften of wensen hebben ten aanzien 

van werk. Ook weten we niet wat de precieze redenen kunnen zijn voor het 

niet werken: is dat een keuze of zijn er belemmeringen?

De Stichting Op Eigen Kracht Aan Het Werk (een samenwerkingsverband 

van acht patiëntenorganisaties, waaronder de NFVN) wil deze vragen 

beantwoord zien. Want, inzicht hierin is van groot belang om u en anderen 

met neurofibromatose beter te ondersteunen in uw werk, bij uw re-

integratie naar werk, en/of bij uw andere bezigheden.
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In opdracht van de Stichting Op Eigen Kracht Aan Het Werk, voert de 

Universiteit Maastricht onderzoek uit naar de arbeidsparticipatie van 

mensen met een bepaalde chronische aandoening en beperkingen. Ook de 

Neurofibromatose Vereniging Nederland doet hieraan mee.

Gegevens over bovengenoemde onderwerpen willen we verzamelen door 

middel van een vragenlijst voor iedereen met neurofibromatose tussen 

de 18-65 jaar. Ook als u niet werkt, is het belangrijk de vragenlijst in te 

vullen! Ouders, die zelf géén neurofibromatose hebben kunnen de lijst dus 

niet invullen, maar kunnen wel een belangrijke rol spelen om hun kinderen 

hierop attent te maken en te stimuleren om de lijst in te vullen.

De link naar de vragenlijst zal in februari op deze website worden geplaatst 

en u krijgt ook een brief van de NFVN zelf.

Deelname is geheel anoniem, wij hebben geen namen en adressen nodig. 

Alleen de onderzoekers hebben toegang tot de verzamelde gegevens en die 

worden strikt vertrouwelijk behandeld. Rond de zomervakantie wordt het 

rapport beschikbaar met de uitkomsten. Dit rapport zal ook op de website 

worden geplaatst.

Uw deelname is hard nodig, hoe meer deelnemers hoe beter! U helpt uzelf 

en anderen door de vragenlijst in te vullen. Houdt u de website in de gaten!

Als u vragen of opmerkingen heeft over dit onderzoek kunt u contact 

opnemen met:

Dr. Gonnie Klabbers, onderzoeker, g.klabbers@maastrichtuniversity.nl

Mw. Ingrid Melters, onderzoeksassistent, i.melters@maastrichtuniversity.nl

Dr. Angelique de Rijk, projectleider

Dr. Yvette Bartholomée, lid projectteam
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Reactie op Koen & Dapper
Ik wil hierbij een reactie geven op jullie oproepje hoe het boekje ‘Koen & 

Dapper’ is ontvangen.

Mijn zoon is 7 jaar en heeft NF type 1. Hij heeft leerachterstand en motorisch 

heeft hij ook problemen.

Hierdoor heb ik de keuze gemaakt, in overleg met school en ambulant 

begeleider, voor school Lyndensteyn in Beetsterzwaag, waar hij sinds 

afgelopen schooljaar naar toe gaat. Hij volgt hier het gewone basisonderwijs 

en kan tevens onder schooltijd therapie volgen.

Veel van zijn medeklasgenoten begrepen niet wat er met hem aan de hand 

is omdat zij over het algemeen zichtbare aandoeningen hebben en bij mijn 

zoon dus niet. De juf heeft het verhaal voorgelezen in de klas en hierdoor 

was er ook meer begrip bij de kinderen waarom hij bij hun in de klas zit.

Het is positief ervaren; ook de behandelende therapeuten hebben het 

boekje gelezen.

Ik heb het natuurlijk eerst thuis zelf voorgelezen en er was veel herkenning 

bij mijn zoon. Zo van: ‘oh ja dat heb ik ook en daar heb ik ook last van’.

Verder is het boekje aan het rouleren binnen de familie en bekenden en ook 

hier krijg ik positief bericht over.

Reactie op nieuwsflits 3
Wil mijn reactie geven op het verhaal uit de nieuwsflits 3. Ik ben een vrouw 

van 52 jaar en weet al jaren dat ik NF1 heb, ook ik heb het boekje Koen & 

Dapper gelezen en het is jammer dat dat verhaal niet eerder uitgegeven is.

Ik wist vroeger niks over de ziekte en er werd ook niet over gesproken. Mijn 

vader had ook NF1 maar sprak er nooit over, ook mijn broer had deze ziekte. 

Helaas is hij overleden aan een tumor in het hoofd. Hij is slechts 49 jaar 

geworden.

Hij wilde ook nooit praten over de ziekte. Hij had een heel groot gezwel op 

het heupgewricht, maar wilde niet weten dat het NF was. 
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Meer het idee: waar je niet over praat, dat is er niet.

Ook mijn dochter heeft deze ziekte met alle complicaties van dien. Ook 

zij wil het niet weten en zegt ook dat niemand hoeft te weten dat zij NF 

heeft. 

Ik voel me vaak schuldig, want ik heb de ziekte meegegeven. Ik ervaar 

dagelijks de gevolgen zoals slechte motoriek, problemen met de 

concentratie en ook sociaal laat ik veel steken vallen.

Op school kon ik niet mee en werd als dom beschreven. Pesten was daarom 

ook heel gewoon, later zijn mijn kinderen enorm gepest. 

Ik heb een hele lieve man die er geen probleem van maakt dat ik bulten en 

bultjes hebt. En ook de bijkomende problemen accepteert hij al moppert hij 

wel eens als ik weer wat steken heb laten vallen. Had ook nooit vriendinnen 

want niemand wilde naast me lopen, ook werk vinden was moeilijk want 

niemand wilde mij in de winkel of als serveerster hebben. Ben daarom een 

eigen bedrijf begonnen en ben dus eigen baas. Heb sinds 2 jaar een hele 

lieve vriendin gevonden en zij neemt me zo als ik ben. En spreekt mensen 

die staren gewoon aan of kijkt terug.

Wat ik heel erg vind: ik kan met mijn verhaal nergens heen. Ze zeggen 

je hebt het en wij nemen je zoals je bent, maar dat is voor mij niet altijd 

genoeg. Ook maak ik me zorgen over mijn dochter.
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Verdien zorgkosten terug via uw belasting-

aangifte

Chronisch zieken en gehandicapten maken jaarlijks veel 

extra kosten voor bijvoorbeeld zorg, hulpmiddelen of 

woningaanpassingen. Gelukkig zijn die kosten voor 

een groot deel  aftrekbaar via de belastingen. Op de 

website www.meerkosten.nl van de Chronisch zieken 

en Gehandicapten Raad (CG-Raad) kunt u precies zien, 

hoe u dat moet aanpakken. U kunt ook de brochure 

Belastingvoordeel 2012 bestellen.

Voor mensen met hoge zorgkosten geeft deze site een praktische 

handleiding bij de aangifte inkomstenbelasting over het jaar 2012, die vóór 

1 april ingediend moet zijn bij de Belastingdienst. Met behulp van de site 

kunt u honderden euro’s terugverdienen. De aftrek geldt voor zogenaamde 

‘specifieke zorgkosten’, zoals medische hulp, voorgeschreven medicijnen, 

dieet op doktersadvies en vervoer van en naar het ziekenhuis. Deze 

informatie is ook gebundeld in de brochure Belastingvoordeel 2012. U kunt 

deze publicatie bestellen bij de webwinkel van de CG-Raad.

Praktisch 

In begrijpelijke taal geeft de site uitleg over het invullen van de 

belastingaangifte 2012. De site volgt de opbouw van het elektronische 

aangifteformulier van de Belastingdienst, waardoor het gelijktijdig en 

stapsgewijs te gebruiken is. Rekenvoorbeelden verduidelijken hoe gemaakte 

kosten terug te verdienen zijn. Hoe hoog dat bedrag is, hangt af van het 

inkomen en dat van de eventuele fiscale partner. 
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Andere tegemoetkomingen

De site geeft ook informatie over andere tegemoetkomingen en financiële 

regelingen voor chronisch zieken en gehandicapten. Zoals de Wet tege-

moetkoming chronisch zieken en gehandicapten (Wtcg).

 
Geen internet

Voor mensen die geen internet hebben, heeft de CG-Raad de brochure 

Belastingvoordeel 2012 uitgebracht. Die kunt u bestellen door € 5,80 over te 

maken op rekeningnummer 3188522 ten name van de CG-Raad te Utrecht. 

Daarbij moet u vermelden: Belastingbrochure 2012, uw naam, adres, 

postcode en woonplaats. 

Ga naar www.meerkosten.nl
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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.

Ik ben positief 
ingesteld en laat 
mij niet door 
NF beheersen. 
Uitgaan is voor mij 
geen probleem; 
waarom zou 
ik niet mogen 
uitgaan? Waarom  
zou je dingen 
laten omdat je 
er volgens de 
maatschappij 
anders uitziet dan 
normaal? 
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