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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 on\e
ledenadministratie (zie achterzijde Nieuwsflits).
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Van de redactie

De zomer heeft echt afscheid genomen en de herfst heeft met regen en
storm zijn intrede gedaan. Maar met de nieuwe nieuwsflits hoeft u zich niet te
vervelen.

In deze nieuwsflits blikken we terug op onze jubileumdag in de Apenheul, met
een verslag en foto’s.

Ook vindt u een verslag met foto’s van de bijeenkomst in Diergaarde Blijdorp
waarin Thijs van der Vaart de uitkomst van het onderzoek naar de effecten van
het gebruik van simvastatine op de leerprestaties bij kinderen met NF heeft
toegelicht. Jammer dat de uitslag niet was wat wij allemaal verwachtten;
tegelijkertijd geeft dit onderzoek wel weer andere uitkomsten waarmee de
medische wetenschap winst kan doen. Hiervoor verwijs ik u naar het verslag.
Ook vraag ik uw speciale aandacht voor het artikel over viouwen met NF en de
verhoogde kans op borstkanker.

Daarnaast zijn er nog een aantal interessante artikelen en een interview met
Thijs van der Vaart.

Wij hopen dat u er weer veel leesplezier aan zult beleven.

Hartelijke groet,

fa//‘/e/ van Lssen
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Bestuurlijk

Helaas moeten wij u mededelen dat twee leden zich met uiteenlopende
redenen terugtrekken uit het huidige bestuur.

Allangere tijd vecht ons bestuurslid Dirk Sterkenburgh voor zijn gezondheid.
Een gevecht wat gekenmerkt wordt door (kleine) overwinningen en nieuwe
tegenslagen. Hij heeft alle energie nodig om de strijd aan te gaan. Recent
heeft Dirk vernomen dat hij voorlopig niet meer mag autorijden. Kortom,
meer dan voldoende reden om zijn bestuurswerkzaamheden nu formeel
neer te leggen. Dirk heeft zich sinds 31 maart 2012 als bestuurslid ingezet
voor algemene taken en wil op de komende ALV in 2014 afscheid nemen.

Op de laatste ledenvergadering is Cor Barneveld toegetreden tot het
bestuur. Tot zowel zijn als onze teleurstelling blijkt het niet mogelijk een
goede match te maken tussen de verwachtingen van Cor en wat wij als
vrijwilligersvereniging kunnen leveren. Cor heeft zich kort beziggehouden
met de inrichting van de social media, de vereniging kan de gevraagde
inspanningsverplichting in menskracht niet leveren. In goed overleg en
in goede verstandhouding is besloten dat Cor zijn bestuursfunctie niet
voortzet; het vormt een te zware belasting bij zijn baan.

U begrijpt dat dit een aderlating van uw bestuur is en wij op zoek blijven naar
versterking. Namens u allen wil ik Dirk een goede gezondheid toewensen en
Cor bedanken dat hij zijn inzet bij het social media traject op een positieve
wijze wil afronden.

7;/( # gé&/‘//{dl&'

woorzitler
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Van de penningmeester

Allereerst wil ik de leden die de contributie over 2013 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, we hebben uw steun
hard nodig.

Tevens wil ik u mededelen dat wij een overeenkomst hebben met de
VriendenLoterij, dit houdt in dat als u een lot koopt de helft ten goede
komt aan de vereniging. Momenteel heeft de vereniging 25 loten en dit
betekent een opbrengst van € 1925,- per jaar. Het zou heel fijn zijn als dit
aantal omhoog zou kunnen.

Rest mij u allen een goed en voorspoedig 2014 toe te wensen.

Bt Vwm«/w

Terugblik op jubileumdag in Apenheul op
1 juni 2013

Op zaterdag 1 juni is het 's morgens
vroeg al een drukte van belang in
de Apenheul; dit, omdat bestuur
en vrijwilligers van de NFVN alles in
orde maken voor de ontvangst van §
de ruim 400 gasten die zich hebben
aangemeld.

Immers, het is een hele mijlpaal: het [ a3
vieren van het 30-jarig bestaan van
onze vereniging! Met voldoening kunnen we terugkijken op al het werk wat
door de jaren heen, soms met moeite en tegenslag, gedaan is door degenen
die aan de wieg van de vereniging stonden, en degenen die daarna hun
krachten aan de vereniging gaven.
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Mede daardoor is de vereniging geworden tot wat zij nu is: een
patiéntenvereniging die er mag zijn, met meer dan duizend leden! Dat is
wel een feestje waard!

Al voor tienen arriveren de
eerste gasten; zij ontvangen
hun toegangskaarten bij de
inschrijfbalie, bemand door
Manuelavan deBroeken Edith
Heinhuis. Nadat zij hartelijk
verwelkomd worden door
Riet Vermeulen en Hannie van
Essen wacht hen een heerlijke,
aangeklede kop koffie. Voor
de kinderen is er natuurlijk
ook wat lekkers. Hierna kiest
men ervoor om of de tuin in te gaan, of een gesprek aan te knopen met
bekenden uit de vereniging. Zowel kinderen als ouderen genieten, ondanks
de kou, volop van alles in en rond de Apenheul.
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Eris voor elk wat wils: een ballonnenman, die de mooiste figuren uit simpele
ballonnen weet te toveren, een zanger met wie je ook naar hartenlust kunt
meezingen, je kunt op de foto gaan, kortom, genoeg vertier.

Ook is er een stand van het SPOT-project aanwezig, bemand door Charlotte
Bouman, Francis van Veelen en André Rietman; hier kan men ook NF-
gerelateerde vragen stellen.

Rond het middaguur is er een heerlijke lunch die goede aftrek vindt; en
voor de kinderen is er onder meer frites met...

Hierna vinden een aantal presentaties* plaats in de benedenzaal, die
helemaal vol is. Tijdens deze presentaties is er voor de kinderen opvang
geregeld, waarvan de ouders dankbaar gebruik maken.

Na afloop is er gelegenheid voor een hapje en een drankje, waarvan gretig
gebruik wordt gemaakt.

Rond 17.00 uur vertrekt iedereen huiswaarts en kunnen de organisatoren
alles weer aan kant maken. En, gezien de enthousiaste reacties, mogen we
terugzien op een geslaagde dag!

*Voor de beschrijving hiervan: zie verslag van de presentaties hieronder.

Verslag van presentaties op 1 juni 2013

De dagvoorzitter, Rob Janssen, opent de bijeenkomst met een interview met
onze voorzitter, Ton Akkermans. Onder meer vertelt Ton, dat hij geweldig
trots is; op onze website, en op onze vereniging: vooral omdat deze bestaat
uit mensen die lef hebben, getuige de foto's op de website. Ton spreekt de
hoop uit, dat ook op deze feestdag, mensen steun vinden bij elkaar.
Daarna introduceert Rob de onderzoeker Thijs van der Vaart. Deze vertelt
aan de hand van 3 blokjes, dat hij ons meeneemt op reis, naar de tijd van
voor 1990, de tijd van het simvastatine-onderzoek, en de huidige tijd: de
tijd van het onderzoek van ENCORE. Ook het SPOT project komt aan de
orde. Thijs vertelt met veel enthousiasme en de zaal luistert geboeid.
lemand uit de zaal merkt op, dat zij gehoord heeft van een iemand, die erg
veel fibromen in zijn gezicht had.

e
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Deze man kreeg toen het
medicijn ‘pravastine’ toegediend,
waardoor al zijn fibromen uit
zijn gezicht verdwenen zouden %
zijn. Thijs antwoordt hierop, dat
dat natuurlijk fantastisch zou
zijn, maar dat hij hierover niets
gehoord heeft; wereldwijd is
hierover niets bekend helaas.

Hierna komt Pim Voormeulen voor
het voetlicht; ook komt Lisette
Spiering erbij. Pim vertelt dat
hij een documentaire gemaakt
heeft, waarbij Lisette hem heeft
bijgestaan bij het filmen (andersom
deed hij dit voor Lisette) Dit in
het kader van zijn opleiding, aan
het Creative College. Omdat Pim
NF1 heeft en graag wil bereiken
dat er meer bekendheid rondom NF1 gaat komen, besloot hij om NF1 als
onderwerp te nemen. Rob vertelt dat hij bijzonder onder de indruk was van
deze documentaire. Hannie van Essen, die Pim namens de NFVN gecoacht
heeft tijdens zijn proces, reikt Pim namens het bestuur als dank een envelop
met inhoud aan, en Lisette ontvangt een cadeaubon.

Nu komt lldiko Vajda, onderzoeker bij de VSOP, naar voren en vertelt over
de ontwikkeling van zorgstandaarden, en wel specifiek over die van NF1 en
NF 2.

Er zijn door de leden vragenlijsten ingevuld; daarnaast hebben groeps-
besprekingen plaatsgevonden. Hieruit blijkt dat de meesten stuiten op
onbegrip, of lang met de ziekte rondlopen zonder goede hulpverlening.

_—
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Uit de vragen over samenwerking tussen hulpverleners blijkt dat die helaas
niet efficiént verloopt. Voor kinderen geldt dit in veel mindere mate dan
voor volwassenen; zij missen, wanneer zij de leeftijd van achttien jaar
bereikt hebben plotseling een goede begeleiding.

De bekende thema’s rondom NF1 komen duidelijk in beeld, zoals
vermoeidheid, pijn, onbegrip, problemen met werk en relaties, mobiliteit
enz.

Wanneer de zorgstandaarden klaar zijn, worden ze eerst door het bestuur
goedgekeurd, waarna ze landelijk worden ingezet, en in het beste geval
kan er zorg mee worden ingekocht.

Hierna worden er enkele vragen gesteld aan Marianne de Ranitz, schrijfster
van het kinderboekje over NF1: “Koen en dapper”. Ook Eveline Mourits,
de illustrator, die als afstudeerproject de illustraties voor het boekje
vervaardigde, wordt naar voren geroepen, maar helaas blijkt zij niet
aanwezig te zijn. Zij zal een bon via de post ontvangen uit erkentelijkheid
voor haar werk.
Hetboekjewordteengrootsuccesgenoemd;daaromontvangtMarianneeen
zilveren speldje, wat aanduidt dat zij bijzondere verdiensten voor de NFVN
heeft verricht. Het symbool: een madeliefje, staat voor Neurofibromatose
wereldwijd.

Als laatste spreker komt Miejef de Scheemaeker; zij is als onderzoekster al
twintig jaar verbonden aan de kliniek te Leuven. Daar is men sinds 1990
bezig met het volgen en begeleiden van jonge kinderen met NF1, waarbij
speciaal oog is voor het sociaal functioneren van deze kinderen alsmede
hun cognitie.

Er komen vragen uit de zaal, waarop Miejef antwoord geeft; hierbij gaat het
onder andere om het probleem dat de diagnose soms moeilijk te stellen is,
en ook dat er een grote diversiteit aan symptomen is waardoor de ziekte
vaak niet hetzelfde is voor elke NF patiént.
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Ton Akkermans, de voorzitter,
komt naar voren en sluit af
met de opmerking dat de
samenwerkinginhetbestuur,en
met name met Riet Vermeulen,
de penningmeester, tot veel
goeds heeft geleid. Riet heeft
onlangs voor haar bijdrage
aan de maatschappij een lintje
ontvangen

Hierna sluit de dagvoorzitter,
Rob Janssen, de vergadering.

Nieuws uit regio West

Het is alweer een poosje geleden dat we iets van ons lieten horen; daarom
nu weer even een update.

Zoals altijd worden onze bijeenkomsten trouw bezocht; er is altijd veel stof
tot praten. Zo helpen we elkaar in lief en leed. We komen zo'n 5 keer per
jaar bijeen.

Eind juni hadden we ons uitje: een gezellige lunch in restaurant ‘de
Keizershof’ te Rotterdam-Ommoord.

Na de zomervakantie ontmoetten we elkaar weer op onze vaste stek:
er waren ook weer enkele nieuwe leden bij. Als gastspreker was er een
functionaris van MEE; na wat algemene informatie ontvangen te hebben
ging zij met ons in gesprek over het thema relaties. Daarbij kwamen
de tongen los en was er eigenlijk tijd te kort. De volgende bijeenkomst
(16 november) hopen we hiermee verder te gaan. De nieuwelingen gaven
aan, zich gehoord gevoeld te hebben en willen graag blijven komen.

Onze groep telt nu zo’n 20 leden; onze vaste vergaderzaal wordt te klein!
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Gelukkig zijn er ook grotere zalen beschikbaar, dus blijven we op onze plek:
makkelijk bereikbaar voor iedereen, hetzij met eigen vervoer hetzij per
trein/bus.

In de zomerperiode waren er zorgen in onze gelederen over gezondheid; er
is door kaarten, mails, bezoekjes, bloemen etc. aandacht voor getoond; ook
daarom is het lotgenotencontact zo waardevol!

Zo gaan we positief gestemd weer een nieuw (vergader)seizoen tegemoet!

?a//‘/é/ en Hannie van Lssen

NF bijeenkomst 30-50-jarigen op 12 oktober

Zaterdag 12 oktober 2013, een dag vol herinneringen.

Vanuit de vereniging was er een bijeenkomst georganiseerd voor de
doelgroep 30-50 jarigen. Dit omdat het weer een andere doelgroep is en
andere vragen heeft.

Ik was nog nooit naar een bijeenkomst geweest of andere lotgenoten
ontmoet.

Maar het moment was aangebroken en ik dacht: Nu ben ik er klaar voor.
Ook was ik benieuwd naar andere verhalen en ervaringen.

We werden warm ontvangen, koffie, thee, alles stond klaar.

Na kennisgemaakt te hebben en even wat gedronken te hebben werd
de planning van de dag doorgenomen. Onderwerpen die aan bod zijn
gekomen.

«  Waar ben je tegenaan gelopen
« Iseriets positief?
« Steun van de vereniging?

Er werden 4 groepjes gemaakt van ongeveer 4 personen. Samen ging je
over onderwerpen praten.
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Wat zijn jouw ervaringen, positief of negatief. Waar loop je tegen aan?

Dit alles werd op een flap geschreven. Omdat het ook leuk is om meerdere
mensen te spreken ging je rouleren in de groepjes zodat je de kans kreeg
om verschillende ervaringen te horen.

Wat kwam er nu allemaal op die flap te staan?

Onderwerpen die regelmatig terug kwamen waren:

«  Vermoeidheid

«  Concentratieproblemen

+  Onzekerheid

«  Grillige karakter van NF

«  Weinig kennis bij artsen

Het is moeilijk om hier dan iets positiefs tegenover te zetten.

Want is er wel iets positiefs te bedenken? Ik las al deze onderwerpen voor
het eerst en kon mij er niet in vinden.

Ik ben al minstens vijftien jaar niet meer op controle geweest en sinds een
jaar of twee weer wat actiever. Daar komt dus dat grillige karakter om de hoek
kijken, want een ander persoon heeft het ziekenhuis al zo vaak bekeken.
Toch wou ik iets positiefs brengen, en dat is doorzettingsvermogen.
Ondanks alle tegenslagen, stress, onzekerheid, gaat men wel door en maakt
een opleiding af, en gaat op zoek naar werk. Ik heb er nooit bij stil gestaan
van alles wat ik tot nu toe allemaal heb meegemaakt. Ik heb een studie
gevolgd en afgerond en drie maanden naar Thailand geweest om daar rond
te reizen en vrijwilligerswerk te doen. Natuurlijk heb ik vroeger wel moeite
gehad met leren, concentratie, onzekerheden over mijn uiterlijk. Maar ik
heb er niet bij stilgestaan om het aan NF te koppelen.

Enik weet nog steeds niet of ik dat wel moet doen. Ik heb mensen gesproken
die het nog niet eens zo lang weten dat ze NF hebben en nu valt alles op
zijn plaats. De puzzel is compleet. Dat is schrikken denk ik dan. Ik weet dit al
vanaf mijn 8e ongeveer maar heb er nooit echt wat mee gedaan.

Nu ben ik 31 en ben ik in een fase beland dat de kinderwens een rol gaat
spelen.

T
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Vandaar dat ik naar deze bijeenkomst ben gegaan zodat ik ook andermans
meningen en ervaringen kan horen. Voor al deze vragen zijn geen pasklare
antwoorden. Maar het is fijn om ervaringen te delen. Om lotgenoten te
ontmoeten die misschien wel tegen hetzelfde aanlopen. Ik vond het een
prettige samenzijn, de sfeer was ontspannen en open.

Een dag die ik niet zal vergeten en die mij zeker aan het denken heeft
gezet...

Dank jullie allen voor de open- en eerlijkheid.

Groetjes,

Drianne Aalilerink

Bijeenkomsten regio Oost

Regio oost heet u meer dan van harte welkom.

In een rustig stukje van Arnhem aan de Rosendaalseweg 505 vindt u de
Opstandingskerk die onlangs op de monumentenlijst is gezet.

Deze kerk valt op door zijn markante ovale toren.

In een zaal van deze kerk houden wij driemaal per jaar een regiobijeen-
komst.

De inloop is rond 10.15 uur en u wordt ontvangen met koffie en/of thee met
wat lekkers dat wordt verzorgd door twee van onze vaste bezoekers.

Om 10.30 uur beginnen we de bijeenkomst.

Respect en aandacht voor de ander staan hoog in het vaandel en naar
gelang het aantal aanwezigen wordt er tijd gegeven om uw verhaal of
ervaring met ons te delen.

Halverwege houden we een korte (rook)pauze en kan er koffie bijgeschonken
worden. Rond 12.30 sluiten we de bijeenkomst af.

Komt u met de auto, dan is het parkeren geen probleem, parkeerplek is
ruim aanwezig.
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Komt u met het openbaar vervoer neem dan lijn 7 Geitenkamp en stap uit
bij halte Bernhardlaan die tegenover de kerk ligt.

We hopen u te mogen begroeten op een van onze bijeenkomsten.

lrene Caubo en Adrie Futnan

Interview Thijs van der Vaart

Voor wie het nog niet weet: Thijs van der Vaart is de arts-
onderzoeker die het onderzoek naar het effect van statinen
op het leergedrag van kinderen met NF1 heeft geleid.

Op mijn vraag, of Thijs bereid is, mee te werken aan een interview voor de
Nieuwsflits, antwoordt hij meteen: “Ja, natuurlijk!”

Dus zit ik al snel bij hem op zijn werk, in het Sophia Kinderziekenhuis van
het Erasmus MC. Ik word hartelijk ontvangen met een kop koffie en we gaan
meteen van start.

Thijs: “Ik ben geboren op 24 januari 1985 te Delft. Ik heb daar, na de
basisschool, op het Stanislascollege gezeten. Mijn interesse ging uit naar
biologie, en ook naar mensen: hoe het allemaal werkt. Ik ben nog niet klaar
met mijn studie, heb ervoor gekozen om, voordat ik mijn co-schappen ga
lopen, een aantal jaar wetenschappelijk onderzoek te doen. Dat ben ik nu
aan het afsluiten, en binnenkort ga ik dus eerst nog mijn co-schappen doen
om mijn artsenopleiding af te ronden. En daarna zijn er nog meer plannen!
Ik woon samen met Monique, zij is huisarts in opleiding.”

Onderzoek

Hoe zijn jullie eigenlijk tot dit onderzoek gekomen? Thijs: “Dat is een
lang en bijzonder verhaal. Het is begonnen in 2003 in Amerika. Een slimme
onderzoeker, Steven Kushner werkte op een laboratorium en deed daar
onderzoek met NF muizen.
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Hij ontdekte dat het RAS-eiwit bij muizen met NF1 overactief is. Bij toeval
hoorde hij een praatje over het werken aan kankertumoren, dat je het
overactieve RAS-eiwit tot rust kunt brengen met statinen. Hij dacht: “Als we
het RAS bij de NF-muizen tot rust kunnen brengen kan dat mogelijk leiden
tot vermindering van leerproblemen bij muizen.” Dus ging hij daarmee aan
de slag.

Wetenschap is nooit af: in 2005 werden de resultaten bekend van het
onderzoek naar de werking van statines bij muizen, en sindsdien is er meer
onderzoekgedaanbijdemuizen.Hetonderzoekisheelboeiendenbelangrijk.
Ik heb NF in mijn hart gesloten, omdat het een heel diverse aandoening is;
en er grote behoefte is aan nieuwe behandelmogelijkheden.”

_—
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PLUIM!

Hoe is het verder gegaan met dit onderzoek? Thijs: “Allereerst een hele
grote pluimvoor al onze leden, ouders en kinderen, die hebben meegewerkt
aan dit onderzoek.

Het is een primeur voor de hele wereld: nog nooit heeft een zo lang
lopend onderzoek zoveel respons (mensen die meedoen) gehad: van de 84
mensen die zijn gestart zijn er slechts 2 gestopt met het onderzoek. Dat is
heel bijzonder en wordt dan ook internationaal geroemd! Ik wil ook graag
al mijn collega’s bedanken die hebben meegewerkt, zowel in Rotterdam als
in Leuven. Dit soort onderzoek is altijd teamwork.”

Uitslag van het onderzoek

“Ook al is gebleken dat de statinen niet van invloed zijn op het leergedrag
bij kinderen met NF1, hebben we er toch ook veel van geleerd. In de
eerste plaats dat dit middel dus niet gegeven moet worden voor leer- en
gedragsproblemen. Dit gebeurde in Amerika wel vaak, omdat het niet goed
uitgetest is op kinderen met NF1 zoals bij ons. In de tweede plaats is er veel
informatie uit dit onderzoek gekomen, bijvoorbeeld wat betreft de cognitie,
maar ook de psychosociale aspecten bij kinderen met NF1.”

Waarom gaan jullie nu door met een volgend onderzoek?
Thijs: “Omdat we zien hoeveel problemen NF veroorzaakt; dat is onze
drive.”

Lamotrigine en NF1

Wat gaan jullie nu onderzoeken? Thijs: “We gaan kijken wat lamotrigine kan
doen bij kinderen met NF en leerproblemen. Lamotrigine is een medicijn
wat normaal gesproken gegeven wordt aan kinderen met epilepsie. Uit
nieuw muizenonderzoek blijkt dat dit een zeer geschikt kandidaat-medicijn
is.”
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Hoe ontstaan die leerproblemen eigenlijk? Thijs: “Ik ga het proberen uit te
leggen.Zeontstaan doordateriets misisin de hersenen.Hersencellen praten
met elkaar. Als ze elkaar niet goed verstaan, ontstaan leerproblemen. Je
hebt verschillende soorten hersencellen: stimulerende cellen en remmende
cellen. De stimulerende cellen praten met elkaar, en de remmende cellen
zorgen ervoor dat ze niet te hard praten.

Uit onderzoek is gebleken dat de remmende cellen bij de NF1-muizen
overactief zijn, ze remmen dus te hard. Dat komt omdat het NF-eiwit zich
bij mensen bindt aan een eiwit wat verantwoordelijk is voor het in toom
houden van de remmende cellen. Mensen met NF1 hebben minder NF-
eiwit, waardoor dit in toom houden mislukt. De remmende cellen remmen
daardoor te hard.

Dit eiwit kun je weer stimuleren met lamotrigine. We hebben dit bij de
NF1- muizen getest, en wat zagen we? De remmende cellen werden weer
normaal, waardoor de muizen een stuk slimmer werden, overtuigend
slimmer! Ook zien we dat de motoriek van NF1-muizen veel beter wordt
wanneer lamotrigine wordt toegediend. Lamotrigine is een goedgekeurd
medicijn voor epilepsie. Het is dus nog niet goedgekeurd voor NF1 zonder
epilepsie en daarom gaan we dit onderzoek doen.

We hopen dus dat we weer veel kinderen en hun ouders meekrijgen voor
dit volgende onderzoek; het onderzoek zal niet zo lang duren als het vorige
onderzoek: een half jaar.”

Ga jij dit weer leiden? Thijs: “Nee, dat gaat Myrthe Ottenhoff doen, ik moet,
zoals gezegd, eerst mijn artsenstudie afronden.”
DE NFVN

Heb je ook tips/adviezen voor onze vereniging? Thijs: “Jazeker, die heb ik!
Ik wil eerst graag noemen dat ik de NFVN erg sterk vind in het

« organiseren van lotgenotencontactgroepen

« verzamelen en verspreiden van informatie

+  begeleiden van patiénten

En: wanneer er een onderzoeksproject is, geeft zij een (financiéle) boost!
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Patiéntenverenigingen krijgen een steeds belangrijkere rol in het bepalen
van onderzoek.”

“Zoals iedereen weet moet de NFVN van de overheid meer gaan samen-
werken met andere patiéntenverenigingen. Ik denk dat het heel belangrijk
is dat de NFVN haar eigen karakter behoudt: dat kan waarschijnlijk goed als
je samengaat met andere erfelijke aandoeningen, die net zo uniek zijn als
NF. Bijvoorbeeld het Noonansyndroom, Tubereuze Sclerose Complex.

Deze verenigingen hebben dezelfde organisatorische problematiek: klein,
weinig financiéle armslag, geen geld voor beroepskrachten, enz.

Hierdoor bereik je dat je krachten kunt bundelen en je samen sterker staat
in de strijd voor je belangen. Voor de contactdagen en de tijdschriften,
website hoeft er weinig te veranderen: iedereen behoudt zo haar eigen
identiteit.

Nog een laatste vraag: Heb je ook ambities?

Thijs, lachend: “Misschien wel teveel! Ik vind het fantastisch om te werken
aan moeilijke dingen in de geneeskunde waarvoor nog geen oplossingen
zijn gevonden. Later, als ik klaar ben met de studie, wil ik graag neuroloog
worden, en tevens als onderzoeker blijven werken; ik heb NF in m'n hart
gesloten.”

Nou Thijs, volgens mij hebben onze NF-kinderen jou ook in hun hart
gesloten! Heel hartelijk dank voor je medewerking, en veel succes gewenst

voor de toekomst!

/%/(/r/é var Lssen
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Onze vereniging op weg naar de toekomst

Van oudsher is onze vereniging opgebouwd rondom twee thema’s:
lotgenotencontact en informatievoorziening. Op beide werkterreinen
spelen wij landelijk een belangrijke rol en hebben daarop goede resultaten
geboekt. Het zijn twee specifieke terreinen waarop een patiénten-
vereniging ‘oude stijl’, zoals de NFVN, is gefundeerd. Lotgenotencontact en
informatievoorziening zullen de basis voor ons werk blijven. Maar er zijn
belangrijke nieuwe ontwikkelingen die onze toekomst bepalen. Centraal
hierin staan belangenbehartiging en samenwerking.

Ontwikkelingen

Politiek en samenleving hebben steeds hogere verwachtingen van een
patiéntenvereniging en stellen daaraan zwaardere eisen.

In de eerste plaats wordt van een patiéntenorganisatie verwacht dat zij haar
rol oppakt in het krachtenveld tussen zorgverleners en zorgverzekeraars.
Het gaat hierbij om activiteiten die zijn gericht op het verkrijgen van goede
zorg en de financiering daarvan. De overheid legt daarvoor een belangrijke
taak bij de patiéntenorganisaties. Het verkrijgen van goede zorgrichtlijnen,
zorgstandaarden (in het nieuwste vakjargon ‘kwaliteitsstandaarden’),
het inrichten van behandel- en expertisecentra, discussies over concen-
tratie van zorg en het bewaken van de kwaliteit, het zijn allemaal
belangrijke onderwerpen waar gevraagd wordt om de inbreng van onze
patiéntenvereniging.

In de tweede plaats verwachten de leden een bredere ondersteuning bij
vraagstukken over huisvesting, werk, ondersteuning en maatschappelijk
werk (WMO). Vaak bestaat die uit directe begeleiding van individuele leden
waardevraagstelling zeer specifiekis.Voorde beantwoording is kennis nodig
vaningewikkelde regelgeving die juist nu in deze bezuinigingsjaren volopin
beweging is. Hoe informeren wij daarbij alle maatschappelijk ondersteuners
over de specifieke en relevante aspecten van neurofibromatose?
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Internetorganisatie

U weet allemaal dat uw bestuur louter uit vrijwilligers bestaat en wij worden
volop geconfronteerd met deze ontwikkelingen. Daarnaast speelt elk jaar
opnieuw de problematiek van het werven van goede vrijwilligers. Wij zijn
een internetorganisatie met zo’'n 1000 leden. Het bestuur kent deze leden
lang niet allemaal en het weet ook niet wat ieder van hen in huis heeft. Het
is echt heel moeilijk opvolging te vinden. Er wordt enorm veel gevraagd en
misschienis hetwelallemaalteveel gevraagd aaneenvrijwilligersorganisatie.
Dat baart ons zorgen. Hoe gaan we met de geschetste ontwikkelingen om
en wat betekent een en ander voor de toekomst van onze vereniging?
Blijven wij een vereniging ‘oude stijl’ of pakken wij de kansen op en
transformeren wij naar een vereniging ‘nieuwe stijl?

Keuzes

Steldevraagandersenvraagje af: willen wijhetzelfde ondersteuningspakket
bieden dat iemand ontvangt als hij of zij aanklopt bij één van de grotere
professionele pati€ntenverenigingen of is het volstaan met een afwijzing
(“sorry, geen capaciteit”) voldoende? Hangt de aangeboden ondersteuning
af van het soort aandoening en een kapitaalkrachtig fonds dat daar achter
hangt? Willen wij ook eens af van de term ‘weesziekte’ en willen wij een
expertisecentrum dat zich verantwoordelijk voelt?

Devraagstellenishem beantwoorden.Uw bestuurzetin op een volwaardige
patiéntenvereniging en wil een rol spelen op de nieuwe werkterreinen.
Daarvoor moeten we nieuwe wegen bewandelen en één daarvan is die van
samenwerking.

Alleen als vrijwilligersorganisatie zijn wij te klein, te groot voor het servet
en te klein voor het tafellaken. De nieuwe taken zijn te zwaar om door een
jaarlijkse wisselende groep vrijwilligers opgepakt te worden. Zij vragen om
een meer continue professionele en langdurige aanpak. Mensen dienen
zich op de dossiers te kunnen inlezen, beleid uit te zetten om gewenste
veranderingen te realiseren. Dit vraagt om de inzet van betaalde en
geschoolde krachten.

ARTIKELEN december 2013




Samenwerking

Als kleine vereniging kunnen wij een professionele ondersteuning zoals
hierboven omschreven niet leveren en faciliteren. Maar er zijn voldoende
verenigingen om ons heen met een zeer gelijksoortige probleemstelling.
Ook zij worstelen om hun hoofd boven water te houden en te voldoen aan de
gestelde eisen. De oplossing wordt gezocht in vergaande samenwerking.

Ook voor uw bestuur is dit een weg die wij actief opgaan en verkennen.
Samenwerking wordt door de overheid en goede doelen fondsen als
voorwaarde gesteld voor verdere financiering. Door samenwerking zou het
mogelijk kunnen zijn om gemeenschappelijk de juiste beleidsmedewerkers
aan te stellen en daardoor vorm en inhoud te geven aan de nieuwe
werkterreinen.

Aan samenwerking kleven ook risico’s. Voor ons blijft de herkenbaarheid
van de Neurofibromatose Vereniging voorop staan, ook bij (vergaande)
samenwerking. Gelukkig geldt hetzelfde voor andere verenigingen, ook
voor hen staat de eigen belangenbehartiging voorop. Dit hoeft verdere
samenwerking echter niet in de weg te staan.

Er bestaan voldoende varianten van samenwerking waarbij de eigenheid
van onze vereniging voorop blijft staan. Te denken valt aan het aansluiten
bij een bestaande federatie (bijvoorbeeld de Nederlandse Federatie voor
Kankerpatiéntenverenigingen), het oprichten van een nieuwe federatie voor
Hersenen en Neurologische problematiek, of louter op basis van grootte en
het voorkomen van een aandoening (club van zeldzame aandoeningen).
Daarnaast bestaan er natuurlijk nog veel andere mogelijkheden.

Inbreng van de leden

Zoals u heeft kunnen lezen, is uw bestuur volop bezig om nieuwe lijnen uit
te zetten voor de toekomst. Wij zijn met diverse (groepen van) partijen in
gesprek hoe de vereniging op weg naar de toekomst vorm te geven. Het is
nu tijd om u daarover te informeren.
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Wij kunnen daarbij uw steun goed gebruiken en zullen dit onderwerp
bespreekbaar maken op de komende ledenvergaderingen. Misschien
heeft u ook ideeén hoe de toekomst van onze vereniging er uit moet zien.
Misschien wilt u wel helpen op dit traject.

Misschien wilt u met uw inbreng het bestuur wel versterken, wij hebben
dat allemaal nodig. Graag nodig ik u uit te reageren naar ton.akkermans@
neurofibromatose.nl

Simvastatine helpt niet voor leer- en
gedragsproblemen bij NF1

De afgelopen jaren hebben onderzoekers
uit Rotterdam en uit Leuven in Belgié
een onderzoek gedaan of een medicijn
,simvastatine, leer- en gedragsproblemen bij
kinderen met NF1, verbeterde.

Het medicijn werkte helaas niet. De
onderzoekers, Thijs van der Vaart en
Ellen Plasschaert, hebben hieronder een
Nederlandse samenvatting van het onderzoek
geschreven. Aan het einde van het stuk
staat ook iets over toekomstig onderzoek.
Het onderzoek is gepubliceerd in het
internationale vakblad ‘The Lancet Neurology’
door de onderzoeksgroep die verder bestaat uit: drs. André Rietman, dr.
Oostenbrink, dr. de Wit, dr. Vergouwe, dr. Catsman, prof.dr. Elgersma, prof.
dr. Moll uit het Erasmus MC in Rotterdam en Mie-Jef Descheemaeker, dr.
Renard, prof.dr. Vogels en prof.dr. Legius uit het Universitair Ziekenhuis
Leuven.

Op www.erasmusmc.nl/nf1-simcoda vindt u de link naar dit Engelstalige
artikel. De afkorting van het onderzoek is NF1-SIMCODA.
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Nederlandse samenvatting van de resultaten van
het onderzoek

Inleiding

Naast verschillende lichamelijke kenmerken komen bij Neurofibromatose
type 1 ook veel leer- en gedragsproblemen voor. lets meer dan één op de
driekinderen met NF1 heeft ook de diagnose attention-deficit-hyperactivity-
disorder (ADHD). 3 van de 5 kinderen met NF1 heeft bovendien problemen
met executieve functies, zoals het werkgeheugen of remming van
impulsen.

Ook rapporteren ouders van kinderen met NF1 vaak moelijkheden in het
dagelijks leven, zoals angst of stemmingsproblemen. Onderzoek bij NF1-
muizen heeft laten zien dat deze ook problemen met leren en geheugen
hebben. NF1-muizen hebben leerproblemen die gepaard gaan met een
gebrekkige versterking van de verbindingen tussen hersencellen. Het
versterken van deze verbindingen is belangrijk voor het vormen van
geheugen (plasticiteit). De muizen hadden minder leerproblemen nadat
zij behandeld waren met lovastatine, een medicijn dat de productie van
cholesterol verlaagt.

De veronderstelling is dat statines (de groep medicijnen waar lovastatine
en simvastatine bij horen) dit verbeterende effect hebben doordat zij de
plasticiteit van de hersenen herstellen. Omdat lovastatine niet beschikbaar
is buiten de Verenigde Staten, en simvastatine er heel erg op lijkt, gebruiken
we in dit onderzoek simvastatine. De doelstelling van het huidige onderzoek
is om uit te zoeken of simvastatine na 12 maanden een effect heeft op
leervermogen, geheugen en gedragsproblemen.

Methoden

Dit onderzoek is een gerandomiseerde, placebo-gecontroleerde klinische
trial. Dat wil zeggen dat de deelnemers door loting in één van twee groepen
terecht kwamen: de helft kreeg 12 maanden lang simvastatine en de andere
helft kreeg een placebo (neppil).
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Het onderzoek vond plaats in het ENCORE — NF1 Expertisecentrum in het
Erasmus MC en in het Universitair Ziekenhuis in Leuven.

Alle kinderen met neurofibromatose type
1 in de leeftijd van 8 tot 16 jaar werden
vergeleken met de inclusiecriteria. Deze
voorwaarden om mee te mogen doen
waren onder andere: géén medicijnen die
de hersenen kunnen beinvloeden (zoals
medicijnen tegen ADHD) of afwijkingen
in het hoofd die symptomen veroorzaken
(zoalseenwaterhoofd,of eenhersentumor).
ledereen die meedeed moest een formulier ondertekenen waarin duidelijk
stond uitgelegd wat het onderzoek inhield. Het onderzoek is goedgekeurd
door nationale en lokale toetsingscommissies.

In welke groep iedere deelnemer terecht kwam was niet bekend bij de
deelnemer, de onderzoekers, de ouders en degene die de testen afnam.
Deze ‘blindering’ werd uitgevoerd door capsules te gebruiken die er precies
hetzelfde uitzagen en ook niet anders smaakten.

De dosis werd opgebouwd van 10 milligram per dag in de eerste maand tot
20 milligram per dag voor de kinderen tot en met 12 jaar en 40 milligram
per dag voor kinderen van 13 jaar en ouder. De uitkomstmaten (de testen)
werden uitgevoerd aan het begin van het onderzoek en aan het einde.
Deze testen bestonden uit de intelligentie-test van Wechsler (WISC-11I-NL),
vragenlijsten over het gedrag en de kwaliteit van leven van de deelnemers,
ingevuld door ouders, neuropsychologische taken voor visueel-ruimtelijk
geheugen, aandacht en motoriek. Er was ook een gedragsvragenlijst voor
de leerkracht.

Bij ieder contactmoment vroegen we naar mogelijke bijwerkingen en na 1
maand, 6 maanden, 9 maanden en 12 maanden werd er ook bloed geprikt
om te kijken naar de veiligheid.

e
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Na afloop van hetonderzoekvergeleken we de twee groepen.Hetonderzoek
werd betaald door de Nederlandse en Vlaamse overheid (ZonMw en FWO),
door de Marguerite-Marie Delacroix stichting en door de Neurofibromatose
Vereniging Nederland (NFVN).

Resultaten

43 deelnemers bleken na afloop in de
simvastatinegroep terechtgekomen
en4ldeelnemersindeplacebogroep.
In de placebogroep zijn twee deel-
nemers gestopt voor het einde van
het onderzoek en die data kon niet @
worden meegenomen. Aan het B
begin van het onderzoek bleek dat
de groep gemiddeld een verlaagd
intelligentieniveau had en veel last
had van aandachtsproblemen. De
gemiddelde leeftijd was 11 jaar en
zes maanden oud. De jongste deel-
nemer was 8 jaar oud bij start en de oudste bijna 16 jaar oud.

Sommige kinderen scoorden na 12 maanden beter dan ze aan het begin
hadden gedaan, andere kinderen veranderden niet en weer anderen deden
het iets minder goed na 12 maanden dan aan het begin.

Er bleek helaas geen verschil te zijn in de voor- of achteruitgang tussen
de simvastatinegroep en de placebogroep. Dit betekent dat simvastatine
niet werkt. Dit zagen wij op alle uitkomstmaten die we gemeten hebben.
Er waren in dit onderzoek geen bijwerkingen. Wel zagen we dat, zoals we
verwacht hadden, het cholesterol na 12 maanden lager was in de groep
kinderen die simvastatine kreeg vergeleken met de placebogroep.
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Discussie en conclusies

Dit gerandomiseerde (loting) en
placebogecontroleerde (neppil)
onderzoek toont aan dat
simvastatine niet helpt tegen
leer en gedragsproblemen bij
kinderen met NF1. Dit resultaat
is teleurstellend, maar geeft
wel zekerheid. Dit onderzoek
is goed van opzet, waarbij er
gekozen is om lang genoeg
te behandelen, namelijk 12
maanden. Ook vielen er maar
weinig deelnemers uit en heeft iedereen de capsules heel trouw geslikt.
Dat maakt het een sterk onderzoek.

Het valt niet compleet uit te sluiten dat simvastatine misschien wel werkt
bij nog jongere kinderen, of met een hogere dosis. Echter, een hogere dosis
brengt veel meer bijwerkingen met zich mee, dus dat achten wij niet veilig
om te proberen. Dat raden we dus ook af.

Waarom het medicijn wel werkte bij de muizen en niet bij mensen, weten
we niet goed. Het zou inderdaad met een hogere dosis in muizen te maken
kunnenhebben.Deleerproblemenkunnenmisschien ookmede veroorzaakt
worden door andere afwijkingen in de hersenen, die niet gevoelig zijn voor
medicijnen. We denken dat dit onwaarschijnlijk is, maar kunnen het ook
niet uitsluiten. We stellen voor om eerst meer te weten te komen over de
oorzaak van de leer- en gedragsproblemen bij NF1, om op die manier nog
slimmere medicijnen te bedenken.

Toekomst

In de afgelopen jaren is in het laboratorium verder onderzoek gedaan naar
de oorzaken van de leer- en gedragsproblemen bij NF1.

T
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Daarbij is gebleken dat de leerproblemen bij NF1 voornamelijk worden
veroorzaakt door overactieve remmende hersencellen. Deze remmende
hersencellen zorgen normaal gesproken voor een goede balans tussen
gas geven en remmen in de hersenen. Neurofibromine, het eiwit waarvan
minder beschikbaar is bij patiénten met NF1, speelt een belangrijke rol bij
de activiteit van deze remmende hersencellen. Het werkt daarbij samen
met andere eiwitten, die we HCN-kanalen noemen, die de prikkelbaarheid
van deze cellen in toom houdt.

Als er minder neurofibromine is, zoals bij NF1-patiénten, worden de
remmende hersencellen overactief. De rem staat dan te hard aan en nieuwe
dingen leren is dan moeilijker, net zoals het lastig fietsen is met een rem die
aanloopt. Het medicijn Lamotrigine kan de HCN-kanalen stimuleren.

Wezageninhetlaboratorium
dat de remmende cellen
rustig werden van
Lamotrigine. Of, om in de
beeldspraak van de fiets
te blijyen: de remmen
worden door dit medicijn
gesmeerd, waardoor ze
niet meer aanlopen. De g
belangrijkste bevinding was )
dat het geven van Lamotrigine aan muizen met Neurofibromatose type 1
de leerproblemen kon voorkomen. Lamotrigine is een bekend medicijn,
wat al aan veel kinderen die epilepsie hebben wordt gegeven. In een nieuw
onderzoek bij kinderen met NF1, gaan we kijken of dit medicijn de aandacht
en het leervermogen kan verbeteren.

Waaromzou Lamotrigine wél werken, terwijl simvastatine ook veelbelovend
was in muizen?

Het precieze werkingsmechanisme was bij simvastatine niet helemaal
bekend. Simvastatine is een medicijn dat op veel zaken aangrijpt.

-
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We weten nog steeds niet goed of het in de hersenen van mensen net zo
goed werktals in de hersenen van muizen. Door de veelbelovende muisdata
was simvastatine toch zeker de moeite waard om te onderzoeken. Helaas
blijkt het achteraf ingewikkelder dan we in 2005 hoopten. Nu hebben
we Lamotrigine, een medicijn waarvan we wel zeker weten dat het in de
hersenen van mensen werkt (want het werkt voor epilepsie) en waarvan we
ook precies weten hoe het werkt bij NF1. Daarom willen we onderzoeken
of Lamotrigine wel werkt. Het is altijd belangrijk om een veelbelovend
medicijn goed uit te testen in een goed uitgevoerd onderzoek bij mensen,
voordat iedereen het gaat gebruiken. Over dit nieuwe onderzoek bij
jongvolwassenen (12-18 jaar) komt later nog meer informatie. Het zal starten
in het voorjaar van 2014.

Aandacht voor NF2

Soms ontvangen wij opmerkingen dat er binnen onze vereniging te weinig
aandacht is voor mensen met NF2. NF2 komt veel sporadischer voor dan
NF1, er zit meer dan een factor 10 tussen. Ook in ons ledenaantal is dit
goed te merken. Wij hebben zo'n 40 leden met NF2 tegen een kleine 1000
met NF1. Natuurlijk werkt dit door in de uitingen op ons forum en in de
nieuwsflits. Wij ontvangen (bijna) geen bijdragen van onze NF2 leden en
dat vinden wij ook jammer.

Toch spant uw bestuur zich ook in voor NF2 en wel op een drietal zeer
belangrijke activiteiten. Het resultaat is misschien niet direct zichtbaar is
maar het zit wel in de koker. Ik noem deze drie toch even op:

» Op eninrichting van expertisecentra voor NF2

Goede zorg voor zeldzame aandoeningen vraagt om expertisecentra en
centralisatie. Het is al langer bekend dat de succesfactor van een ingreep
binnen de hersenen afhankelijk is van het aantal verrichte ingrepen (lees:
de ervaring) van het behandelende chirurgische team. In Groot Brittannié
bestaat al langer de richtlijn om dit soort ingrepen te centraliseren. In ons
veel kleiner Nederland moet dit zeker ook kunnen.
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Daarnaast is er nog veel onbekend over de verdere benodigde zorg. Hoe
staat het met de maatschappelijke ondersteuning, hoe voorkomen wij
vereenzaming? Kortom meer dan voldoende aspecten waar uw bestuur
zich voor inzet. Samen met de zorgverleners, de universitaire ziekenhuizen
proberen wij het zorglandschap voor NF2 in kaart te brengen en daarover
afspraken te maken met de zorgverleners.

» Ontwikkeling zorgstandaarden

De zorg voor NF2 is niet goed beschreven, veelal ontbreken medische
richtlijnen. De inbreng van de patiénten is daarbij minimaal. Dit was
reden voor onze vereniging om samen met het VSOP (een deskundige
koepelorganisatie) een traject in te gaan om zorgstandaarden voor NF2 te
ontwikkelen. Dit is een langdurig traject en loopt over meerdere jaren. Het
is wel enorm belangrijk om een impuls te geven aan goede zorg voor NF2.
Het vastleggen van de juiste zorg met voldoende patiénteninbreng geeft
ons straks een document waarmee wij de markt op kunnen met de juiste
zorgverleners en daar afspraken over de invoering kunnen maken.

e Huisartsenbrochure NF2

De problematiek bij onze NF2-leden is niet anders. Hier geldt dat door
de zeer kleine populatie NF2'ers de huisarts veelal niet op de hoogte is
over deze aandoening. In navolging van de huisartsenbrochure over NF1
zijn wij nu bezig met een huisartsenbrochure voor NF2. Ook hier geldt
het principe ‘De patiént als informatiedrager’. Naar verwachting volgt de
oplevering op onze algemene ledenvergadering van 2014. Onze NF2-leden
ontvangen dan de NF2-brochure en kunnen hiermee hun huisarts inlichten.
De brochure geeft ook mogelijkheden aan op ondersteuning in het sociaal
maatschappelijke vlak.

Op deze drie hoofdpunten is het beleid van uw bestuur bij NF1 en NF2
volkomen gelijk. Dat neemt niet weg dat er inderdaad veel minder
mogelijkheden en activiteiten zijn om NF2-leden met elkaar in contact
te brengen. De geografische verspreiding over Nederland maakt dat ook
bijzonder moeilijk.
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Er zijn wel initiatieven geweest voor het opzetten van een landelijke
contactdag of een gespreksgroep specifiek voor NF2. Deze initiatieven
zijn helaas gestrand. Juist het lange reizen met de gehoorproblemen en
vermoeidheidsklachten vormden vaak de reden.

Uw bestuur is hier toch ook een beetje afhankelijk van de inzet van onze
NF2'ers. Heeft u ideeén hoe en op welke wijze wij de NF2'ers met elkaar
in contact kunnen brengen dan willen wij daar graag naar luisteren.
Tegenwoordig bestaan er een heleboel opties om met social media een
hecht netwerk te vormen. Het is wel nodig om een initiatiefnemer te
hebben die zich daarvoor wil inspannen. De vereniging ontvangt van de
overheid subsidie om lotgenotencontact mogelijk te maken. Het geld willen
wij daarvoor ook bij NF2 beschikbaar stellen. Geeft u nu eens aan op welke
wijze, daar zijn wij u dankbaar voor.

Reageren kan het makkelijkst per email naar info@neurofibromatose.nl.
Wij nemen de uitdaging aan, u ook?

70-/( % lgg&/‘/t(d/&f
Voorzitter

Neurofibromatose type 1 en borstkanker

Borstkanker is een van de meest voorkomende vormen van borstkanker;
in Westerse landen krijgt ongeveer 1 op de 8 vrouwen borstkanker. Het
grootste deel hiervan ontstaat boven de 50 jaar. In Nederland krijgen alle
vrouwen in principe vanaf 50-jarige leeftijd eens per 2 jaar een rontgenfoto
van de borsten via het zogeheten bevolkingsonderzoek.

Sinds een aantal jaar bestaat de vraag in hoeverre vrouwen met NF1 een
verhoogd risico op borstkanker hebben. In 2007 rapporteerde een groep
uit Engeland een verhoogd risico op borstkanker voor vrouwen met NF1.
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Recentelijk verscheen een aantal artikelen die deze bevindingen bevestigen.
Samenvattend lijkt er een matig verhoogd risico op borstkanker te zijn, met
vooral een verhoogd risico onder de 50 jaar.

In enkele van deze artikelen wordt voorgesteld om voorlopig bij vrouwen
met NF1 vanaf 40 jaar jaarlijks een mammografie (rontgenonderzoek van
de borsten) te laten verrichten. Officiéle (internationale) richtlijnen zijn er
echter nog niet.

De optimale startleeftijd en methode voor beeldvorming van de borsten
bij viouwen met NF1 is nog onvoldoende duidelijk uit het onderzoek tot nu
toe. De vraag is bijvoorbeeld of er eerder dan 40 jaar begonnen zou moeten
worden.

Ditzijn vragen waarop dit moment nog geen kant en klaar antwoord bestaat,
maar die wel aandachtkrijgen binnen de landelijke werkgroep oncogenetica.
Het onderwerp staat ook weer op de volgende vergadering (28-11-2013)

van deze groep geagendeerd. Voorlopig is het advies als volgt: vanaf 40-
jarige leeftijd jaarlijks een mammografie. Vanaf 50-jarige leeftijd kan dan
vervolgens overgegaan worden naar het landelijk bevolkingsonderzoek.

Tip

Erzijn nog geen definitieve antwoorden hoe om te gaan met hetverhoogderisico.
Wij hopen die op een later tijdstip wel aan te reiken. Toch is het van belang om
er nu aandacht aan te geven. Heeft u vragen over NF1 en borstkanker, bespreek
dit dan bij uw eerst volgende (meer) jaarlijkse controle met uw NF behandelaar
of eventueel eerder met uw huisarts. Neem desnoods dit artikel mee!
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Activiteiten

Bijeenkomsten Regio Noord Holland in Beverwijk

Contactpersonen

Telefoonnummer

Datum bijeenkomsten

Edith Heinhuis

075-62.19.680

25 januari 2014

Bijeenkomsten Regio Noord in Meppel

Contactpersonen

Telefoonnummer

Datum bijeenkomsten

Tsjitske Walda

0513-62.97.99

12 maart 2014

11 juni 2014

Bijeenkomsten Regio West in Alphen aan den Rijn

Contactpersonen

Telefoonnummer

Datum bijeenkomsten

Hannie en Gabriel
van Essen

010-42.08.729

23 november 2013

1 februari 2014

Bijeenkomsten Regio Zuid/West in Oud Gastel

Contactpersonen

Telefoonnummer

Datum bijeenkomsten

Marion en Christian van
Meer

0165-51.03.57

18 januari 2014
(Ervaringskennis)

Bijeenkomsten Regio Oost

Contactpersonen

Telefoonnummer

Datum bijeenkomsten

Irene Caubo

0313-48.26.67

18 januari 2014

Adrie Putman

06-235.47.092

17 mei 2014

13 september 2014

ACTIVITEITEN
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Bijeenkomsten regio Midden

Contactpersonen Telefoonnummer | Datum bijeenkomsten

Peter en Henny Koelewijn | 033-29.85.298 7 december 2013

Bijeenkomsten NF2

Contactpersoon Telefoonummer Datumbijeenkomsten

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
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Bestuursleden

Ton Akkermans, voorzitter
Rietvelddreef 42

2992 HJ BARENDRECHT

Tel. 0180-62.72.68
ton.akkermans@neurofibromatose.nl

Hannie van Essen, secretaris
Gratamastraat 10

3067 SE ROTTERDAM

Tel. 010-420.87.29 (na 19.00 uur)
hannie.vanessen@neurofibromatose.nl

Riet Vermeulen, penningmeester
De Zodde 20

1231 MB LOOSDRECHT

Tel. 035-58.21.730
riet.vermeulen@neurofibromatose.nl

Adriana de Graaf

De Wiel 112

3361 TD SLIEDRECHT

Tel. 0184-63.33.12
adriana.degraaf@neurofibromatose.nl

Gabriel van Essen

Gratamastraat 10

3067 SE ROTTERDAM

Tel: 010-420.87.29 (na 19.00 uur)
gabriel.vanessen@neurofibromatose.nl

Ledenadministratie/adreswijzigingen

Riet Vermeulen, penningmeester
De Zodde 20

1231 MB LOOSDRECHT

Tel. 035-58.21.730
riet.vermeulen@neurofibromatose.nl

BESTUURSLEDEN
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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

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‘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
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Stichting NF World Wide

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

Codrdinatie Landelijke Contactdagen
Anna Miedema

De Wieder 31

1704 AZ HEERHUGOWAARD

Tel: 06-637 222 695
annamiedema@hotmail.com

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

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

CONTACTPERSONEN
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Persoonlijk verhaal

Ik ben Chanel en ik ben net 16 jaar geworden.
Ik woon samen met mijn vader en moeder in
Purmerend.

Ongeveer drie jaar geleden groeide er ineens
een bult op mijn rechter bovenarm. We gingen
naar de dermatoloog in het ziekenhuis bij ons
in Purmerend. Hij nam een biopsie uit mijn arm
voor onderzoek en toen werd er al gezegd wat
het waarschijnlijk was: Neurofibromatose type
1. Er moest eerst nog wel bloed geprikt worden,
dat deden we een paar dagen later in het AMC
in Amsterdam. Thuis gingen mijn moeder en ik
meteen op internet kijken, want we hadden er nog nooit van gehoord. Zo
kwamen we op de site van de NF-vereniging terecht.

We lazen over de symptomen en we wisten eigenlijk voor 99% zeker dat ik
deze aandoening had. Veel café-au-lait vlekken, problemen met de fijne en
grove motoriek, vaak hoofdpijn en sproetjes in de oksel en liezen. Zo vielen
alle puzzelstukjes op zijn plaats, waar ik heel mijn leven al tegen aan liep.

Toen we de uitslag van de bloedtest kregen kwam er uit dat ik inderdaad NF
type 1 had. Mijn ouders zijn toen ook getest, maar die hebben geen NF en
verder in mijn familie komt het ook niet voor.

Uit de biopsie bleek dat de plexiform neurofibroom op mijn arm goedaardig
was, maar het moest wel geopereerd worden, want het bleef doorgroeien
en dan kan het alsnog kwaadaardig worden.

Op de NF-site zagen we ook dat er contact groepen waren waar je naar
toe kan gaan. Dat leek mij wel fijn om er meer over te horen, want ik kende
helemaal niemand die NF had. We gingen naar de regiogroep in Beverwijk.
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Eerst vond ik het wel spannend maar daarna was het wel fijn dat iedereen
iets over zichzelf vertelde. Ook kregen we veel informatie en dat we het
beste naar het Sophia kinderziekenhuis in Rotterdam konden gaan omdat
daar de specialisten zitten. Daar zijn we naar toegegaan en daar ben ik ook
geopereerd. De operatie ging goed, alleen gingen mijn littekens ontsteken
en ze heelde daardoor niet goed. Daarom zijn mijn littekens niet een mooi
dun streepje geworden, maar best breed en lelijk. In het begin had ik daar
wel moeite mee ,ik vond ze lelijk en iedereen keek er naar als ik een T-shirt
aan had. Nu denk ik laat ze maar lekker kijken, iedereen heeft wel iets wat
hij niet mooi vindt aan zichzelf.

Ik heb gelukkig geen ernstige vorm van NF. Tot nu toe heb ik nog maar één
plexiform neurofibroom gehad. Ik heb wel een beetje moeite met wiskunde
maar ik zit op een VMBO school en ik hoef geen extra ondersteuning. Mijn
motoriek is ook niet echt goed, maar niet heel erg hinderlijk. Dat ik vaak
hoofdpijn heb en snel moe ben is wel vervelend. Ik ben wel heel blij dat ik
maar een milde vorm heb.

Ik vind het ook nog steeds heel erg leuk om naar de regiobijeenkomsten
te gaan, omdat het er gewoon heel erg gezellig is en ik nog steeds nieuwe
informatie te horen krijg. Ik ben er wel de jongste, maar dat maakt mij niets
uit. Ook is het fijn dat je er gewoon over kan vertellen en dat iedereen
meteen begrijpt waar je het over hebt. Een tumor op je arm, hoofdpijn,
slechte motoriek wat heeft dat met elkaar te maken?

Aan mensen die nog nooit van NF gehoord hebben ,moet je dat steeds weer
uitleggen en dan begrijpen ze het nog vaak niet. Hier begrijpt iedereen je
meteen en weten ze hoe je je voelt en dat is erg fijn.

Chanel
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Wat moet u met Wmo? .
=i

Minder AWBZ, meer gemeente -
CG-Raad

Chronisch zieken en Gehandicapten Raad Nederland

Als NF patiént krijgt u de komende jaren
veel met uw gemeente te maken. Niet
alleen omdat gemeenten straks verantwoordelijk worden voor een deel
van de langdurige zorg. Maar ook omdat er een verschuiving plaats vindt:
minder nadruk op zorg en meer aandacht voor welzijn.

Hebt u moeite om mee te doen in de samenleving? Ondervindt u problemen
met zelfstandig wonen of uw huishouden voeren? Dan kunt u terecht bij
het Wmo-loket in uw gemeente. De Wmo staat voor Wet maatschappelijke
ondersteuning.

De Wmo heeft tot doel dat iedereen zoveel mogelijk mee kan doen in
de samenleving. En dat iedereen zo lang mogelijk zelfstandig kan blijven
wonen. Eind april 2013 presenteerde staatssecretaris Van Rijn (VWS) zijn
plannen voor de langdurige zorg. Hij wil dat de zorg betaalbaar blijft. En
dat mensen meer mogelijkheden krijgen om de regie over hun eigen leven
te voeren, ook als ze chronisch ziek zijn en ondersteuning nodig hebben.
Om dat te bereiken moet de zorg hervormd worden. In de plannen van de
staatssecretaris krijgen gemeenten een veel belangrijker rol. Mensen die,
bijvoorbeeld als NF patiént, beperkt kunnen participeren, kunnen bij de
gemeente terecht voor advies, informatie en ondersteuning.

Maar de staatssecretaris wil dat u eerst zelf of met de mensen om u heen
(familie, vrienden, buren) een oplossing probeert te vinden voor uw
behoefte aan ondersteuning. Dit heet het benutten van de eigen kracht.
Alleen als dat niet lukt, kunt u een beroep doen op de gemeente.

Keukentafelgesprek

Het Wmo-loket geeft informatie en advies en denkt mee over wat u kunt
doen in uw situatie. Via het Wmo-loket maakt u een afspraak met een Wmo-
consulent. Met deze consulent bespreekt u wat uw situatie is en wat uw
behoefte aan ondersteuning is.
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En wat u of anderen hieraan kunnen doen. Dit gesprek - het
keukentafelgesprek — wordt gehouden in een rustige en veilige omgeving,
bijvoorbeeld bij u thuis.

Het keukentafelgesprek is bedoeld om uit te vinden waar iemand echt
tegen aanloopt. Door d6ér te vragen naar wat iemand zelf wil - op alle
levensterreinen - wordt de totale mens achter de kwaal zichtbaar.

Het is verstandig om u voor u met de Wmo-consulent in gesprek gaat,
goed voor te bereiden. Vragen die in het gesprek aan de orde komen
zijn bijvoorbeeld: Waar hebt u moeite mee? Wat zijn de dingen die u
nodig heeft? En hoe zou dit opgelost kunnen worden? Wat zou u willen?
Meedoen in de samenleving, zelfstandig reizen, vrijwilligerswerk, een
hobby uitoefenen waar u niet meer aan toekomt, hulp in de huishouding?
Een goede voorbereiding helpt bij het gesprek.

Geen ziektebeelden

Voor medische vragen moet u bij uw huisarts of specialist zijn. Voor
meedoen in de samenleving en voor zelfstandig blijven wonen, gaat u
naar de Wmo-consulent. De Wmo-consulent is niet geinteresseerd in uw
ziektegeschiedenis. U bent meer dan uw ziekte. De consulent kijkt vooral
naar de gevolgen van uw NF: Wat betekent deze in uw leven? Waar hebt u
last van als u mee wilt doen in de samenleving? Tegen welke belemmeringen
loopt u aan? Wat betekent het voor uw naasten (mantelzorgers)?

Niet het ziektebeeld is leidend, maar de beperkingen die uw ziekte met zich
meebrengt en de oplossingen die de beperkingen kunnen verminderen.
Geen enkel persoon is hetzelfde, dus u kijkt samen met de consulent wat in
uw situatie een passende oplossing is.

De Wmo-consulent gaat samen met u op zoek naar de vraag achter de
vraag. Een voorbeeld: een man met NF voelt zich meer en meer geisoleerd,
hij durft zelf door zijn afwijkend uiterlijk geen nieuwe contacten meer aan.
Hij vraagt bij het Wmo-loket een scootmobiel omdat hij maar een beperkte
energie heeft. Wat hij eigenlijk wil zeggen is: ik heb behoefte aan meer
contact. Is een scootmobiel dan de meest geschikte oplossing?
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Misschien is een regelmatig bezoek van een vrijwilliger of het lid worden
van een hobbyclub wel beter.

ledereen is anders

leder mens is anders. ledereen verkeert in andere omstandigheden en heeft
persoonlijke behoeften en doelen. Net als de ene NF aandoening verschilt
van de andere, en er niet één medicijn een oplossing is voor alle kwalen, zijn
ook de Wmo-oplossingen, oplossingen op maat. In het gesprek zal de Wmo-
consulent daarom vragen wat u nodig hebt aan ondersteuning om mee te
kunnen doen in de samenleving en om uw huishouding te doen. Wat hebt
u nodig om zo lang mogelijk zelfstandig te kunnen blijven wonen? En wie
zou daar eventueel bij kunnen helpen?

Gebruikersnaam

Wachtwoord

Aangemeld blijven

Laat mij zien in de online gebruikers lijst.

Maak een nieuws account aan

Wachiweoord vergelen?
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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. Het forum is alleen
voor leden toegankelijk. De toegang kan op onderstaande wijze worden
verkregen. Ga naar de website www.neurofibromatose.nl

Midden bovenaan op het scherm vindt u de tekst: ‘Log in =>', door hierop
met de muis te klikken krijgt u een inlogscherm. Vul daar de volgende
gegevens in:

Gebruikersnaam: Uw lidnummer zoals vermeld op de Nieuwsflits
Wachtwoord: Uw postcode zonder spaties (let op alle letters in
hoofdletters en géén spaties invoegen!)

Hierna komt u op een vervolgscherm waar u uw inloggegevens dient te
wijzigen:

Gebruikersnaam: uw e-mailadres
Wachtwoord: mag u zelf bepalen, minimaal 5 tekens

Eventueel volgen nog een aantal rubrieken waar informatie wordt gevraagd
die in onze administratie nog ontbreekt, daarna kunt u via de wijzigknop
de gegevens aanpassen.U keert dan terug op de homepagina en bent u
ingelogd.




Lotgenotencontact

In dit boekje en op onze website www.neurofibromatose.nl “Zoals iedereen
treft u een overzicht van onze lotgenotencontactgroepen en weet moet de
een activiteitenkalender met de komende bijeenkomsten. NFVNaan de

In deze contactgroepen worden de ervaringen met elkaar overheid meer
gedeeld en ondervindt men steun aan elkaar. U bent hier gaan samen-

van harte welkom! Wwerken met
andere pati@nten-
Vereniging <l |k
nk dat he@heel
belanggijkis@at 8**
de NFVN*haar
eigen karakter

behoudt.” -

Meer informatie

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

Neurofibromatose Vereniging Nederland




