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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

Voor u ligt de eerste nieuwsflits van het nieuwe jaar. Het is winter, maar daar 
is niet zo veel van te merken gezien de niet erg winterse temperaturen.
Als ik dit schrijf zijn de Olympische winterspelen in volle gang. De 
Nederlanders doen het goed in Sotsji. Daar zijn we met zijn allen toch ook 
trots op.

We zijn ook trots op het bestuur. Wat wordt er achter de schermen veel 
werk verzet en wat zou het fantastisch zijn als zich meer mensen vrijwillig 
zouden willen inzetten voor de vereniging. Tenslotte maken vele handen 
het werk licht. Graag verwijs ik u naar het onderdeel “Vacatures”

Het bestuur is druk met de voorbereidingen van de ALV die op 12 april 
zal plaatsvinden op de bekende locatie: het NBC Congrescentrum in 
Nieuwegein. We hopen daar weer velen van u te mogen ontmoeten. Dus 
houdt u deze zaterdag vrij.

Ik heb ook nog een vriendelijk verzoek. De secretaresse ontvangt nogal 
eens post voor de ledenadministratie. Echter deze valt niet onder haar 
aandachtsgebied. Daarom graag aan- en afmeldingen en adreswijzigingen 
sturen aan Riet Vermeulen, De Zodde 20, 1231 MB  Loosdrecht.

Gabriel van Essen
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Het bestuur is op zoek naar ...

De komende algemene ledenvergadering op 12 april aanstaande zal 

voor een groot gedeelte in het teken staan van het functioneren en de 

samenstelling van het bestuur. Daar is nog wel het een en ander over te 

zeggen. De laatste jaren hebben wij te maken gehad met het komen en 

gaan van bestuursleden. Zorgtaken thuis, gezondheidsproblematiek en 

het niet matchen van verwachtingen over en weer waren vaak een meer 

dan terechte reden voor het verloop. 

 
Een aantal zittende bestuursleden doet het werk al jaren. Na afloop van 
haar huidige bestuurstermijn zal onze penningmeester Riet Vermeulen 
in 2016 haar taak neerleggen. Zij heeft dan ruim 10 jaar haar inzet binnen 
het bestuur gegeven. Ondergetekende, uw voorzitter, zal op de komende 
vergadering zich verkiesbaar stellen voor een derde termijn van drie jaar. 
Eveneens zal Hans Weijma, na een jaar meedraaien als aspirant bestuurslid, 
zich verkiesbaar stellen.

Het werk binnen de vereniging is behoorlijk aan verandering onderhevig. 
Het wordt steeds méér, complexer en belangrijker. Het is niet eenvoudig 
om daar de goede prioriteiten uit te kiezen. Er zijn nu volop kansen om 
belangrijke stappen te zetten voor mensen met NF. Het realiseren van 
zorgstandaarden, het verkrijgen van een expertisecentrum, het is allemaal 
nodig om de zorg te verbeteren en eindelijk het label ‘weesziekte’ van ons 
af te schudden.

Ook de dossiers ‘Passend onderwijs’, ‘WMO naar gemeenten’, 
‘Participatiewet’en ‘Herkeuring WAJONG’ zijn te zeer op ons van toepassing 
om dat maar te laten schieten. Ook hier moeten wij als vereniging voor onze 
belangen opkomen. Ik kan daar geen keus in maken, u wel?
Om uit de impasse te komen wordt gezocht naar samenwerking. De 
overheid stuurt ons ook op dit pad. 
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Maar ook het verkrijgen van de goede partners en de goede afspraken met 
behoud van eigen identiteit kost het al onderbemande bestuur veel tijd.
Zoals eerder aangegeven, er zijn volop kansen. Het is enorm positief dat 
wij nu wat voor onze NF’ers echt kunnen betekenen. Uw bestuur heeft 
daarvoor wel uw inzet nodig.

Wij vragen niet om een paar uurtjes, nee een bestuurslidmaatschap zal een 
groot en structureel beslag op uw vrije tijd betekenen. Wij proberen die 
overstap makkelijker te maken. Binnen het bestuur gaan wij werken met 
aandachtsgebieden. Ieder bestuurslid krijgt één of meer aandachtsgebieden 
toegewezen. Er zal een klein dagelijks bestuur gevormd worden dat overzicht 
houdt over alle lopende zaken. De dagelijkse bestuursleden hebben naast 
de hun toegewezen aandachtsgebieden een coördinerende taak over ‘de 
dagelijkse gang van zaken’.

Maar daardoor komt er ook ruimte vrij om nieuwe bestuursleden te 
laten instromen op één enkel toegewezen aandachtsgebied. Zij kunnen 
hun inzet daarmee beperkt houden. In het schema van de verdeling van 
aandachtsgebieden staan er een viertal vacant. Ik zou mij kunnen voorstellen 
dat binnen ons ledenbestand er best mensen moeten zijn die ervaring en 
capaciteiten op één van deze gebieden hebben. Ik beloof niet dat het geen 
of weinig tijd kost, wij zijn tenslotte een vrijwilligersorganisatie zonder een 
uitvoerende organisatie. Alles wat het bestuur bedenkt zal het ook zelf 
moeten vormgeven. Ik beloof wel een zeer uitdagende kans om iets voor 
onszelf te kunnen doen!

Het bestuur heeft bewust gekozen voor het opknippen in aandachts-
gebieden en niet in de verschillende aandoeningen NF1, NF2 en 
Schwannomatose. Wij denken dat wij hiermee sterker in de breedte aan de 
slag kunnen.
De vacante functies staan ook in deze nieuwsflits beschreven. Het zijn 
geen echte functiebeschrijvingen zoals die gebruikelijk in de markt 
worden gezet. Dat is niet doenlijk en zo werken wij niet met elkaar in een 
vrijwilligersbestuur. 
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Wel geef ik een korte omschrijving wat ons voor ogen staat. De exacte 
invulling zal ook voor een groot deel afhankelijk zijn van de eigen inbreng 
van de aan te stellen functionaris. U hoeft niet direct te beslissen, het is 
sowieso een goed gebruik om eerst een tijdje mee te lopen met het bestuur 
om elkaar en het werk beter te leren kennen. Ik zou het zeer waarderen 
indien u de handschoen oppakt!
Voelt u zich geroepen om op één van de vacante aandachtsgebieden iets 
voor ons allen te betekenen of wilt u zich misschien breder inzetbaar maken 
binnen het bestuur dan bent u meer dan welkom. Ik zie uw mail graag 
tegemoet op ton.akkermans@neurofibromatose.nl.

Ton Akkermans, voorzitter

 

Aandachtsgebieden bestuur NFVN

Organisatie TA/HW vertegenwoordiging•	
professionalisering en •	
samenwerking

Secretariaat HvE secretariaat•	

Ledenadministratie en 

financiën

RV financiën•	
ledenadministratie•	

Vrijwilligers Vacant

Beheer middelen TA/RV website•	
virtueel kantoor•	
voorraadbeheer•	

Communicatie Vacant PR•	
communicatieplan•	
publicaties•	
platforms (social media)•	

GvE ledenblad Nieuwsflits•	
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Voorlichting en 

informatievoorziening

TA (patiënten)brochures•	
Inhoudelijke medische info •	
website
beurzen•	

Lotgenotencontact HvE regionaal•	
landelijk •	
ouderen•	
contacttelefoon•	
forum website en social media•	

AdG jongeren•	

Belangenbehartiging TA/HW opzetten expertisecentra•	
zorgrichtlijnen en standaarden•	
kwaliteitsbeleid•	
overheid en regelgeving•	

Kennis en onderzoek TA/HW stimuleren onderzoek•	
MAR•	
Registratie en •	
gegevensverzameling
Congressen, symposia, NF •	
Europa

Fondsenwerving Vacant

Maatschappelijke 

begeleiding en 

ondersteuning

Vacant

TA = Ton Akkermans                     GvE = Gabriel van Essen

HW = Hans Weijma                       RV = Riet Vermeulen

HvE = Hannie van Essen             AdG = Adriana de Graaf
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Manager vrijwilligers

Het stimuleren en werven van vrijwilligers voor onze vereniging is van groot 
belang. Voor het uitvoeren van activiteiten hebben wij (meer) vrijwilligers 
hard nodig. Maar ook het enthousiast en gemotiveerd houden van de 
bestaande groep vrijwilligers is een belangrijk item. 

Hoe zorgen wij dat deze leden voldoende kennis en opleiding krijgen •	
aangeboden om hun werk goed te doen? 
Is het mogelijk binnen de vereniging een soort vrijwilligersvacature •	
bank op te zetten? 
Kunnen wij kleine projectmatige werkzaamheden op onze website •	
aanbieden? 

Voldoende vragen die bij ons leven en het maakt onze verwachtingen 
duidelijk. Heeft u ervaring op dit werkterrein en ziet u mogelijkheden 
deze vacature in te vullen, dan bent u welkom. Ontbreken naar uw inzicht 
belangrijke aspecten waar wij nog niet aan hebben gedacht, wel ook dan 
bent u meer dan welkom! Uw eigen inbreng en kennis zijn voor ons van 
groot belang.

 

Communicatiemanager

Communicatie is een begrip dat wij overal tegenkomen. Als er iets fout 
gaat is er meestal ook slecht gecommuniceerd. Communicatie vindt plaats 
binnen de vereniging en naar buiten. Wij hebben veel vragen op dat gebied, 
de belangrijkste volgen hieronder:

Bereiken wij met onze uitingen onze eigen leden wel voldoende?•	
Bereiken wij de buitenwacht voldoende?•	
Wat is het bereik van onze huidige middelen (Nieuwsflits, website)?•	
Welke nieuwe middelen moeten wij gaan gebruiken (elektronische •	
nieuwsbrieven, social media, anders..)?
Hoe kunnen wij het middel communicatie inzetten om verder te •	
professionaliseren?
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Voldoende vragen die bij ons leven en het maakt onze verwachtingen 
duidelijk. Heeft u ervaring op dit werkterrein en u ziet mogelijkheden 
deze vacature in te vullen dan bent u welkom. Ontbreken naar uw inzicht 
belangrijke aspecten waar wij nog niet aan hebben gedacht, laat het ons 
weten! Uw eigen inbreng en kennis is voor ons van groot belang.

Fondsenwerver

Naar dit begrip zitten wij toch enigszins ‘verlekkerd’ te kijken. Het hebben 
van een fondsenwerver lijkt wel de oplossing voor alles. Maar fondsen 
werven is een zeer moeizaam proces, zeker in de huidige markt waar alle 
patiëntenorganisaties op zoek zijn naar nieuwe financieringsbronnen. 
Enkele organisaties zijn daar zeer in geslaagd. Één ding is zeker: als wij niets 
doen zullen wij ook niets krijgen. Daarmee doen wij ons zelf tekort!

Het werven van fondsen vergt een behoorlijke investering in tijd (2 jaar) en 
kennis. Een goede samenwerking met de communicatie manager is vereist. 
PGO-Support, een organisatie ter versterking van patiëntenverenigingen 
verstrekt de nodige cursussen. Ook het hebben van een groot en zakelijk 
netwerk helpt.

Heeft u ervaring op dit werkterrein en u ziet mogelijkheden deze vacature 
in te vullen dan bent u welkom. Ontbreken naar uw inzicht belangrijke 
aspecten waar wij nog niet aan hebben gedacht, wel dan bent u meer dan 
welkom! Uw eigen inbreng en kennis is voor ons van groot belang.
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Maatschappelijke begeleider en ondersteuner

Werkt u in het veld van het maatschappelijk werk of ondersteuning? Heeft u 
ambtshalve al te maken met de WMO, Passend onderwijs, Participatiewet of 
Herkeuring WAJONG’ers. Wij zijn op zoek naar u en wel om twee redenen:

Iemand te hebben die thuis is in het veld, die het bestuur adviseert, 1. 
die de impact analyseert voor onze doelgroep, die aanbevelingen doet 
hoe wij er mee moeten omgaan, hoe wij onze leden in het algemeen 
kunnen adviseren.

én

Iemand beschikbaar te hebben die individuele leden kan adviseren/2. 
begeleiden in hun persoonlijke situatie met hun eigen dossier.

 
Heeft u ervaring op dit werkterrein en u ziet mogelijkheden deze vacature 
in te vullen dan bent u welkom. Ontbreken naar uw inzicht belangrijke 
aspecten waar wij nog niet aan hebben gedacht, wij staan open voor uw 
reactie! Uw eigen inbreng en kennis is voor ons van groot belang.

Informatiebijeenkomst Ieder(in) te  

Amsterdam

OP vrijdag 10 januari werd er in Amsterdam een bijeenkomst voor negentig 
tweedejaarsstudenten geneeskunde georganiseerd. De organisatie lag in 
handen van Ieder(in); de grote koepel die is ontstaan uit een fusie van de 
CG-raad en Platform VG. 
Aanwezig waren vertegenwoordigers van verschillende patiëntenvereni-
gingen; zij kregen de kans om in twee sessies informatie met tien studenten 
uit te wisselen over ‘hun’ aandoening.
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Die kans hebben we met beide handen aangegrepen en we vonden een 
goed gehoor. We hebben veel foldermateriaal kunnen uitdelen en waren in 
de gelegenheid om de studenten op het hart te binden, toch vooral goed 
gefocust te zijn op vlekjes en bobbeltjes.
Daarnaast hebben we het belang van onze vereniging goed naar voren 
kunnen brengen. Wat ons betreft kunnen de studenten nu niet meer onder 
het belang van de patiëntenverenigingen uit.  Nu maar hopen dat dit mee 
mag helpen om te komen tot goede zorg en begeleiding van chronisch 
zieken en gehandicapten!
         
Gabriel en Hannie van Essen

Regio Oost

18 januari was onze eerste bijeenkomst van 2014. Dit was een goed bezochte 
dag, waar we een nieuwe bezoekster welkom mochten heten. Gestart 
werd met enkele mededelingen vanuit de coördinatie. Er waren een paar 
afmeldingen wegens ziekte. Bij een van onze vaste bezoekers is inmiddels 
een ernstige aandoening geconstateerd, dit heeft echter niks met nf1 te 
maken. De behandeling zal worden gestart met een chemokuur en we 
hopen dat dit zal aanslaan. 

Het gebruikelijke ervaringsrondje was aan de orde en al snel bleek dat we 
erg krap in de tijd kwamen te zitten. Om toch eenieder aan het woord te 
laten zijn we gewoon doorgegaan wat resulteerde dat we bijna een uur 
extra nodig hadden. Gelukkig kregen we op deze locatie daar de ruimte en 
tijd voor dankzij de koster van deze kerk. Wederom moeten we constateren 
dat nf een grote impact heeft zowel individueel als binnen het gezin. We zijn 
dan ook van mening dat binnen onze drukke groep  plaats is voor een extra 
coördinator en hebben die ook gevonden. Een en ander moet nog ingevuld 
worden maar we houden u op de hoogte. Ook willen we leden oproepen 
binnen regio Oost om onze regiodagen te bezoeken.U bent nooit teveel .
 
Adrie Putman   

maart 2014 UIT HET LAND
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Oproep aan onze 30-50-jarige leden
 
Op 1 maart organiseerden we weer een bijeenkomst voor onze 30-50-
jarigen; de eerste keer, oktober 2013, bleek duidelijk in een behoefte te 
voorzien. Wanneer u dit leest is deze tweede bijeenkomst alweer achter de 
rug.
 
Bij het organiseren ervan liepen we tegen een probleem aan: we kregen een 
kleine dertig mails retour; deze e-mailadresssen bleken niet te kloppen.
Daarom vragen we u het volgende: 
Bent u 30-50 jaar en heeft u geen email ontvangen?
Stuur dan een mail aan onze secretaris; dan wordt uw e-mailadres aangepast 
en klopt onze administratie ook weer.
 
Overigens, het liefst doen we alles via de website; de bijeenkomst stond 
daar al ruim van tevoren aangekondigd. Daarom, maak er een gewoonte 
van regelmatig op de website te kijken; dan kan je niets ontgaan!

Regio West

De bijeenkomsten in de regio West zijn opnieuw goed bezocht; eigenlijk is 
dat het steeds terugkerende refrein...
Meeleven en advisering spelen daar een grote rol, naast het uitwisselen van 
nuttige informatie.Op 5 april is er weer een ervaringssessie, met als thema: 
‘Hoe onderhoud ik mijn contacten?’
Zo dragen we ons steentje bij aan de zorg voor onszelf èn anderen!
 
Gabriel en Hannie van Essen

maart 2014UIT HET LAND
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Interview met Ellie de Koning

Omdat het ons een goed idee leek, deze keer eens iemand van 

de “oude garde” te interviewen, vroeg ik Ellie de Koning of zij 

geïnterviewd wilde worden. “Ja hoor, kom maar gerust; je hoeft 

alleen maar over te steken” grapt zij. En zo is het: wij wonen op een 

steenworp afstand van elkaar. Dat is makkelijk: zo kost het niet al 

teveel tijd deze keer.Ellie woont in een mooi appartementencomplex 

voor 55+ers in Rotterdam-Alexander. Zij vertelt: 

maart 2014 INTERVIEW
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“Soort bezienswaardigheid… dat was ik zat”

“Ik ben geboren op 17 november 1950 te Rotterdam; heb een zes jaar 
oudere zus. Bij mijn geboorte was er niets bijzonders te zien, maar rond een 
jaar of acht had ik twee flinke neurofibromen op mijn ene voet. Dus werd 
ik door de huisarts doorgestuurd naar de huidarts, die niet begreep wat 
dit was. Ik herinner me nog dat ik, samen met mijn ouders, als een soort 
bezienswaardigheid werd betast en bekeken tijdens een bijeenkomst van 
dermatologen uit Rotterdam. Ook daar begreep men niet wat dit nu wel 
kon zijn. Bij de tweede bijeenkomst weer hetzelfde liedje… en was ik het 
zat, dus ging ik daar niet meer heen. 
De groei van fibromen werd heel erg, zo rond mijn elfde jaar; dat schijnt zo 
te gaan bij hormonale veranderingen. En toen ik vijftien jaar was ben ik bij 
de kassa van een zwembad weggestuurd; heel pijnlijk was dat hoor.”

“Zevenenveertig jaar werkervaring!”

Opleiding/werk: 

“Na de lagere school ging ik naar de huishoudschool. En meteen daarna 
had ik een baan: bij Simon de Wit (wie van de lezers herinnert zich deze 
supermarktketen nog? HvE) Daar deed ik van alles: ik hielp in de winkel 
en zat ook achter de kassa. Later werkte ik bij de Gruijter (weer zo’n oude 
naam in supermarktland. HvE) Ik had het reuze naar mijn zin en voelde me 
volledig geaccepteerd, vooral door de klanten. 
Nadat de Gruijter werd verkocht kwam in datzelfde pand de ‘Spaarbank’; ik 
werd als het ware meeverkocht. Deze bank heette later: ABN/AMRO… en ik 
werk daar nu nog steeds! Weliswaar op een andere plek, maar ik ben deze 
maand al vijfendertig jaar in dienst. Ik heb al zevenenveertig jaar gewerkt! 
Ik ga met mooi weer op de fiets, het is een half uurtje fietsen, en met slecht 
weer met de metro. Ook heb ik een autootje; heb al tweeënveertig jaar mijn 
rijbewijs.”

maart 2014INTERVIEW
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“In die tijd was men nog niet zo op het uiterlijk als nu”

Op mijn vraag, hoe zij haar schooltijd heeft ervaren, vertelt zij:
“Eerst was de NF nog niet zo zichtbaar; ik ben ook niet gepest. Soms zei men 
wel eens: ‘Brillenjood’… maar dat zeiden ze ook tegen andere kinderen met 
een bril. In die tijd was men nog niet zo op het uiterlijk als nu. Motorisch 
had ik geen problemen, alhoewel ik niet zo veel van sport houd. Fietsen, 
touwtje springen, rolschaatsen, alles kon ik net als andere kinderen. Ik ging 
graag naar de huishoudschool: gezellig hoor, met al die meiden!”
Ellie is iemand die graag met anderen omgaat; zij deed al jong kinder- 
en jeugdwerk in haar kerkelijke gemeente ‘Eben Haëzer’ te Rotterdam: 
zondagsschoolwerk. Zij zegt:

“Eigenlijk had ik het beredruk; Ik hoopte wel op een vriendje maar dat 
gebeurde niet. Mijn zus was inmiddels al getrouwd en kreeg drie kinderen; 
ik ben erg op hen betrokken en ben nu ‘oma Ellie’ van haar kleinkinderen. 
Daar geniet ik erg van!”

Gezondheid

Ellie heeft veel cutane fibromen; sommige geven veel last, bijvoorbeeld die 
onder haar voeten. Ze heeft veel rugpijn waaraan helaas niets te doen is; 
daarvoor is zij onder behandeling bij de pijnpoli van het Erasmus MC. 
“Daarvoor moet je wel een lange adem hebben hoor: ik belandde daar bij 
de afsprakenbalie in augustus en kon er pas in november terecht…waarna ik 
in januari mijn eerste behandeling kreeg. Gelukkig heb ik een fijne huisarts, 
dat scheelt! 

“Je moet soms wel een lange adem hebben hoor”

Ik heb huishoudelijke hulp; zij doet het zware werk, want ik ben wel moe 
hoor, na mijn werk. Zonder die hulp zou ik het niet kunnen volhouden. Ik 
werk vier maal negen uur en heb dan op donderdag vrij. Ook bof ik met twee 
extra uren vanuit de “seniorenregeling”; die zijn allemaal wegbezuinigd, 
maar ik mocht ze behouden gelukkig. 

INTERVIEWmaart 2014
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Ik geniet ‘bescherming’, d.w.z. dat men mij wel wat ontziet. Ik kan 
bijvoorbeeld niet zo snel typen en daar houdt men rekening mee. Ik heb het 
aanbod, korter te gaan werken, afgeslagen, want dat brengt mijn pensioen 
in gevaar.”

Hobby’s

Op mijn vraag, of ze ook hobby’s heeft, antwoordt zij:
“Ja, ik heb heel veel te doen! Allereerst heb ik twee mooie katten; gezellig, 
en zo heb ik wat om voor te zorgen. Daarnaast, zie je dat weefgetouw staan? 
Daarop werk ik regelmatig; kijk maar, daar aan de wand hangen werken van 
mij. Ook fotografeer ik landschappen. Maar het meeste geniet ik van de 
kleinkinderen van mijn zus; elke donderdag komen ze alle zes bij haar uit 
school en eten dan, met hun ouders, mee; dan ben ik er ook altijd. Dat geeft 
mij veel vreugde! Ook doe ik aan jeu-de-boules; dat is een leuke bezigheid, 
waardoor je ook sociale contacten hebt. Ook ga ik graag op vakantie, naar 
Frankrijk bijvoorbeeld. Dan ga ik met het vliegtuig en huur ik daar een auto; 
makkelijk hoor! En logeer dan bij m’n zus in een kleine caravan.”

Is er ook iets wat je lastig vindt?

“Dat sommige mensen niet naast je willen zitten, in de metro bijvoorbeeld; 
of dat ze je geen hand willen geven… Dat is niet leuk. Kinderen, die vragen 
gewoon: “Wat heb jij?” Dan zeg ik gewoon iets met een grap; dat accepteren 
ze gewoon. Vaak met een knipoogje; tegen jullie, leden van de NFVN, zou ik 
willen zeggen: “Kijk niet boos, maar lach mee!”

De NFVN

Ellie weet niet precies hoe lang zij al lid is; maar Riet Vermeulen 
(ledenadministratie) vertelt dat het lidmaatschap van Ellie staat geregistreerd 
sinds 1 januari 1985. Op die datum zijn alle toen bekende leden officieel 
geregistreerd.

Heb je een boodschap voor ons, leden van de NFVN? 

“Ja, allereerst vind ik dat de NFVN echt een volwassen vereniging geworden 
is. Zij doet veel goed werk; blijf zo doorgaan!

INTERVIEW maart 2014
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“Praat niet altijd over je ziekte, maar DOE IETS!”

Tegen alle mensen met NF zou ik willen zeggen: “Praat niet altijd over je 
ziekte, maar DOE iets! Neem een hond, (maar eerst je even goed laten 
informeren over de kosten enz.) dan kom je meteen buiten, en ontmoet je 
andere hondenliefhebbers. Of neem een kat; dat geeft gezelligheid en zo 
heb je iets om voor te zorgen. En ook dit: Je bent niet meer dan een ander, 
maar zeker niet minder!”

Hoe ziet je toekomst eruit?

“Wanneer ik met pensioen ga? Nu, ik heb genoeg te doen, maar hoop ook 
vrijwilligerswerk te gaan doen. Zeker is dat het “iets met dieren” wordt. “
Ellie, heel hartelijk dank voor je bereidwilligheid; we wensen je nog een 
mooie tijd toe!

Hannie van Essen

Project SPOT NF1; een tussenstand
 
“Ik val overal tussen maar er is geen tussenweg’’, zegt Chanel, een meisje 
van 16 jaar met NF1. We zitten met elkaar om de tafel tijdens een van onze 
groepsbijeenkomsten. Een uitspraak die goed samenvat waar jongeren met 
NF1 tegenaan lopen. Het is niet alleen de lichamelijke kant van NF1 waar de 
meeste jongeren problemen mee hebben, er komt nog veel meer bij kijken. 
Vaak ook een verassing voor de jongeren zelf, “O hoort dat ook bij NF1?, nooit 
geweten!’’ Naar school gaan of een studie doen, werk vinden, contacten 
proberen te leggen, uitgaan, zelfstandiger willen worden, sporten; allemaal 
dingen waar je als jongvolwassene druk mee bent. 
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Je wilt op zaterdagavond de kroeg in met je vriendengroep, je wilt die leuke 
baan vinden waar je zolang op gehoopt hebt of afstuderen voor die leuke 
studie. Door de NF1 moeten jongeren extra hard bikkelen om dat voor 
elkaar te krijgen. En soms lukt het even niet, zoals ook een van de jongeren 
aangaf: “ik heb al zoveel moeten inleveren het afgelopen jaar en nu moet ik 
ook nog stoppen met m’n studie, ik ben even helemaal klaar met die NF!’’

Uitstel van deadlines voor schoolopdrachten vanwege je slechte 
concentratie, verlengde tentamentijd, individueel je tentamen maken 
in plaats van klassikaal, uitleggen dat je door je motoriek niet altijd even 
handig bent tijdens het vak verzorging, aangepaste stagetijden vanwege 
je vermoeidheid, aangepaste werkinvulling vanwege de pijn in je been, 
etc. Het vraagt van jongeren dat ze opkomen voor zichzelf en dat ze 
kunnen uitleggen wat hun aandoening te maken heeft met hun dagelijkse 
problemen. Niet gemakkelijk als je in de gaten hebt hoe ingewikkeld NF1 
is!

Hoe leg je NF1 uit? En aan wie leg je het uit? Zet je het in je sollicitatiebrief 
of besluit je het niet te vertellen? Dit zijn vragen waar jongeren met elkaar 
over hebben gesproken tijdens de groepsbijeenkomsten van het SPOT 
NF1 project. Doordat jongeren met NF elkaar ontmoeten, hoeven zij even 
niet aan elkaar uit te leggen wat NF1 is, delen zij ervaringen met elkaar en 
wisselen ze tips uit.

SPOT NF1 is begonnen in september 2012. Inmiddels heeft SPOT NF1 de 
eerste twee groepen gedraaid en zijn we bezig met het compleet maken 
een derde groep. Er worden vijf groepsbijeenkomsten gegeven waarin 
steeds twee onderwerpen centraal staan. Jongeren doen actief mee en 
bepalen vooral zelf wat zij willen uitwisselen. De laatste bijeenkomst staat 
in het teken van NF1 in het gezin, waar ook de ouders bij aanwezig zijn. Na 
de groepsbijeenkomsten is er de mogelijkheid voor individuele gesprekken 
met de maatschappelijk werker, psycholoog of neuropsycholoog. 
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Vaak willen jongeren nog even dieper op een onderwerp ingaan en dit 
individueel bespreken. Op de facebook-pagina kunnen jongeren contact 
met elkaar houden. Vaak is er al gauw contact gelegd via whatsapp 
(smartphone). Een aantal jongeren spreken buiten de groepsbijeenkomsten 
ook met elkaar af, of zelfs na afloop van de groepsbijeenkomsten. Dit vinden 
we natuurlijk erg leuk want het betekent ook dat mensen wat aan elkaar 
hebben en dat ze plezier hebben met elkaar!

We krijgen veel positieve reacties van jongeren en hun ouders. We hopen 
binnenkort de derde groep vol te hebben. Ook in Leuven vinden ze SPOT een 
goed idee en willen ze starten met groepen. Ken je iemand in je omgeving 
met NF1 of vind je het zelf leuk om mee te doen? Laat het ons weten! 

Meer informatie ontvangen of je aanmelden kan door te mailen naar 
c.p.bouman@erasmusmc.nl of bel naar 0107038830.

Het SPOT-team: Francis van Veelen, Charlotte Bouman en André Rietman

Lamotrigine als therapie voor cognitieve 

problemen bij NF1: een nieuwe klinische trial 

(NF1-EXCEL)

Cognitieve problemen bij NF1

Neurofibromatose type 1 geeft een zeer complex ziektebeeld waarbij er, 
naast tal van somatische problemen en klachten, ook cognitieve problemen 
een grote rol spelen. Met name kinderen met NF1 hebben hier last van. 
Zij kunnen bijvoorbeeld leerproblemen hebben op school, problemen in 
het visuospatieel leren, een verminderde aandacht en/of stoornissen in de 
motorcoördinatie. Voor deze cognitieve problemen is nog geen specifieke 
therapie voor handen. Eerder werden er door het ENCORE-onderzoeksteam 
twee klinische trials uitgevoerd om te testen of simvastatine een positief 
effect heeft op cognitie en gedrag van kinderen met NF1. 
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Statines bleken namelijk de plasticiteit en leervermogen van Nf1 muizen 
te kunnen verbeteren. De onlangs verschenen de resultaten in de Lancet 
Neurology laten helaas zien dat er geen effect is van statines op cognitie en 
gedrag bij kinderen met NF1.

Nieuwe ontdekkingen

Gelukkig heeft het onderzoek naar mechanismen achter cognitieve 
problemen bij NF1 niet stilgestaan. Er was al bekend dat er bij NF1 
een verhoogde activiteit van remmende hersencellen in de hersenen 
is. We zijn daarom op zoek gegaan naar een verklaring waarom deze 
remmende (inhibitoire) hersencellen in NF1 overactief zijn. Het bleek dat 
Neurofibromine, het eiwit wat verminderd aanwezig is in NF1, een interactie 
aangaat met een eiwit genaamd HCN1. Dit eiwit zit vooral in de remmende 
hersencellen en remt de activiteit van deze cellen Dit kanaal bleek minder 
goed te werken bij Nf1 muizen waardoor deze remmende cellen overactief 
werden Lamotrigine, een bekend geneesmiddel voor epilepsie en bipolaire 
stoornis, kan het HCN1 eiwit stimuleren. We vonden dat lamotrigine de 
remmende hersencellen weer kon normaliseren. Ook werd gezien dat de 
hersenplasticiteit en het leervermogen van NF1 muizen sterk verbeterde na 
toediening van lamotrigine.

Deze nieuwe ontdekking is erg hoopgevend, omdat lamotrigine hierdoor 
een zeer goede kandidaat is om cognitieve problemen bij NF1 patiënten te 
behandelen. Wat ons daar verder in steunt is dat de werking van lamotrigine 
ook bij mensen al veel gebruikt is, aangezien het succesvol toegepast wordt 
tegen epilepsie en bipolaire stoornis. Ook de bijwerkingen zijn hierdoor 
goed bekend, deze worden over het algemeen goed verdragen.

Een nieuwe klinische trial

De volgende stap in dit onderzoek is het testen van lamotrigine in patiënten 
met NF1. Dit zal weer gedaan worden door middel van een dubbelblinde, 
placebo gecontroleerde klinische trial, genaamd NF1-EXCEL. 
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Onderzoekers van ENCORE zullen NF1 patiënten tussen de 12 en 17,5 jaar 
vragen om mee te doen aan deze studie. Patiënten die meedoen zullen 
gedurende een half jaar twee maal daags 100 mg lamotrigine of een placebo 
moeten slikken. Er zal dan vervolgens, door middel van het afnemen 
van daarvoor geschikte neuropsychologische testen, worden gekeken 
of  lamotrigine een effect heeft op  IQ, visuospatieel leren, aandacht en 
motoriek. Daarnaast wordt ook direct gekeken of lamotrigine de plasticiteit 
van de hersenen kan verbeteren. Dit kan gemeten worden met  magnetische 
stimulatie van de hersenen (TMS genoemd). Dit is een veilige en pijnloze 
techniek om hersenactiviteit  te meten, die ook bij kinderen al veelvuldig is 
toegepast.

De hoop is dat de NF1-EXCEL studie begin 2014 van start kan gaan. Het 
onderzoeksvoorstel ligt op dit moment nog ter goedkeuring bij de Medisch 
Ethische Toetsingscommissie van het Erasmus MC. Financieel wordt het 
onderzoek ondersteund door een  eerder dit jaar toegekende subsidie 
van ZonMw. Daarbij heeft de onderzoeksgroep  eind oktober met veel 
dankbaarheid een zeer welkome financiële stimulans ontvangen van de 
NFVN.

Borstkanker bij NF1
Borstkanker is een van de meest voorkomende vormen van kanker; 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 twee jaar een röntgenfoto 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. 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. 
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Gezien het relatief sterker verhoogde risico op borstkanker onder de 50 jaar 
bij NF1 en tevens meerdere diagnoses onder de 40 jaar is door de landelijke 
werkgroep oncogenetica besloten om te adviseren de controles als volgt 
te starten: vanaf 35-jarige leeftijd jaarlijks mammografie en lichamelijk 
onderzoek door een specialist  (via een mammapoli).  Omdat het risico na 
het 50ste jaar minder lijkt te zijn,  is het een sterke overweging om vanaf die 
leeftijd over te gaan tot controles via het borstbevolkingsonderzoek.

Dit controleadvies is ongeveer conform het advies voor vrouwen uit 
zogenaamde hoog-risico families waarin meerdere vrouwen borstkanker 
hadden (zie CBO richtlijn mammacarcinoom 2012, screening buiten 
het landelijk borstbevolkingsonderzoek: http://www.oncoline.nl/
mammacarcinoom).  Hier wordt echter geadviseerd tot het 60ste door te 
gaan met jaarlijkse borstcontroles. Omdat er nog onvoldoende bekend 
is over borstcontroles bij NF1, is het belangrijk dat de  resultaten hiervan 
worden vastgelegd en op een later tijdstip geëvalueerd.  Dit is iets wat de 
aandacht heeft, maar op dit moment nog niet loopt.

Eveline Blom, klinisch geneticus, MUMC
Connie Stumpel, hoogleraar klinisch genetica, MUMC

Tip
Bent u een vrouw en 35 jaar of ouder en u doet nog niet mee aan het 
bevolkingsonderzoek voor vrouwen boven de 50 jaar dan raden wij u het 
volgende aan:

Het artikel over borstkanker is terug te vinden op onze website onder •	
http://neurofibromatose.nl/assets/uploads/files/Borstkanker_bij_NF1.
pdf
U kunt het daar makkelijk uitprinten. •	
Doe dit ook en neem contact op met uw huisarts, geef de print af en •	
vraag haar of hem voor een doorverwijzing naar een mammapoli.
Lukt dit niet, meldt het ons dan op •	 info@neurofibromatose.nl.
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Samen verder
In de nieuwsflits van december 2013 heeft u kunnen lezen over de problemen 
die kleine vrijwilligersorganisaties zoals de NFVN ondervinden bij het 
realiseren van hun doelstelling. Het is moeilijk om het hoofd boven water 
te houden en te voldoen aan de eisen die onder andere de politiek stelt. 
De oplossing ligt in vergaande samenwerking met soortgelijke (patiënten)
organisaties. Het bestuur van de NFVN is ervan overtuigd dat dit de enige 
weg is om de belangen van neurofibromatosepatiënten ook in de toekomst 
zo goed mogelijk te kunnen behartigen.
Met deze nieuwe rubriek ‘Samen verder’ wil het bestuur van de 
Neurofibromatose Vereniging de leden regelmatig informeren over de 
voortgang bij de samenwerking.

Afgelopen jaar heeft de NFVN deelgenomen aan het inventarisatie-
onderzoek Samen Sterker. In dat onderzoek, waarvan de Hersenstichting 
Nederland initiatiefnemer is, is een verkenning gedaan naar de 
mogelijkheden voor samenwerking tussen patiëntenorganisaties. Tegen 
de achtergrond van die verkenning is kort voor het einde van het jaar 
een bijeenkomst georganiseerd, waarin het bundelen van krachten van 
patiëntenorganisaties centraal stond. De NFVN heeft deelgenomen aan 
die bijeenkomst. Een van de conclusies was dat samenwerking klein moet 
beginnen, op vrijwillige basis met praktische projecten.

Vrijwel tegelijkertijd is een soortgelijk initiatief gestart door de Dutch Brain 
Council. Het is een stichting die in de zomer van 2013 is opgericht en zich 
richt op het bevorderen van hersenonderzoek in Nederland en Europa. 
Ruim 20 patiëntenorganisaties, waaronder de NFVN, hebben ondertussen 
belangstelling getoond voor dit nieuwe initiatief. Er wordt gestreefd naar 
de vorming van een platform. In december was de eerste bijeenkomst. 

Al wat langer neemt de NFVN deel aan bijeenkomsten van de Stichting 
Beter. 
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Die stichting heeft als doel het oprichten en het in stand houden van 
een landelijk netwerk dat zich richt op het verbeteren van preventieve 
en curatieve zorg voor patiënten met complexe vormen van erfelijke 
neuro-endocriene tumoren. Ook in dit verband wordt gesproken over 
mogelijke samenwerking tussen de bij de Stichting Beter aangesloten 
patiëntenorganisaties. Binnenkort zal een project van start gaan om die 
mogelijkheden goed te verkennen.

Op veel terreinen zie je dus initiatieven voor verdere samenwerking. Het 
bestuur van de NFVN zet zich ervoor in daar zo veel mogelijk en uiteraard 
waar dat zinvol is bij betrokken te zijn.

Hans Weijma
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Bijeenkomsten Regio Noord Holland in Beverwijk

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Edith Heinhuis 075-62.19.680 17 mei 2014

15 november 2014

Bijeenkomsten Regio Noord in Meppel

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Tsjitske Walda 0513-62.97.99 11 juni 2014

Bijeenkomsten Regio West in Alphen aan den Rijn

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Hannie en Gabriel 
van Essen 010-42.08.729 5 april 2014

14 juni 2014

Bijeenkomsten Regio Zuid/West in Oud Gastel

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Marion en Christian 
van Meer 0165-51.03.57 24 mei 2014

11 oktober 2014
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Bijeenkomsten Regio Oost

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Irene Caubo 0313-48.26.67 17 mei 2014

Adrie Putman 06-235.47.092 13 september 2014

Bijeenkomsten regio Midden

Contactpersonen Telefoonnummer Datum bijeenkomsten

Peter en Henny 
Koelewijn 033-29.85.298 22 maart 2014

7 juni 2014

13 september 2014

22 november 2014

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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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
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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
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Stichting NF World Wide
Wilna Velthuis
mail@stichtingnfworldwide.com
www.stichtingnfworldwide.com

Coördinatie 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

Redactie nieuwsflits

Gabriel van Essen                       010-42.08.729 na 19:00 uur
gabriel.vanessen@neurofibromatose.nl
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Excuses van het AD voor de term ‘Mismaakt’

Alweer een jaar geleden heeft er een publicatie in het AD gestaan over 
drie bijzondere mensen uit onze vereniging met NF1. De publicatie is 
vooraf door de geïnterviewden akkoord bevonden. Dit was een prima 
publiciteitsactie waarvoor wij Marianne de Ranitz-Gobel, Marlies Reijnders 
en David Oosterloo nog steeds erg dankbaar zijn.

Zonder medeweten van deze personen is de publicatie overgenomen door 
het Dagblad van het Noorden en in de Leeuwarder Courant. Tot onze grote 
schrik is daar door de betreffende redacteur in de introducerende tekst het 
woord ‘mismaakt’ toegevoegd. Dit is ons geheel in het verkeerde keelgat 
geschoten. Mensen met NF zijn niet mismaakt!

Marianne en onze vereniging hebben dan ook bezwaar geuit bij de 
redactie van het AD en gevraagd om een correctie. Hier is lange tijd niets 
op vernomen en indien wel iets gehoord, niets mee gedaan. Ook de 
Nederlandse Vereniging van Journalisten was er bij betrokken en die was 
ronduit boos!

Dankzij het aanhouden van Marianne is er nu uiteindelijk een gesprek 
geweest met de eindredacteur van het AD, Bart Verkade, en is het 
doorgedrongen dat er bij het AD fouten zijn gemaakt. De eindredacteur 
heeft voor dit gebeuren en de late reactie formeel zijn excuses aangeboden. 
De term ‘mismaakt’ had er nooit mogen staan!

Marianne bedankt voor het aanhouden en blijkbaar is het gezegde dat de 
aanhouder wint waar ! Het is goed om dit eens door te vertellen.

Ton Akkermans
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NF2
Toen ik in de laatste Nieuwsflits van 2013  bij de inhoudsopgave “Aandacht 
voor NF2” zag staan, was ik blij verrast. Telkens als de Nieuwsflits in de bus 
valt, lees ik deze door en ben iedere keer teleurgesteld als ik niets lees over 
NF2, de ziekte van mijn man Danny. Voor mijn gevoel is NF1 een volkomen 
andere ziekte en bij alle artikelen vind ik geen herkenning. Wij zijn meer dan 
30 jaar lid en tussentijds hebben we ons lidmaatschap opgezegd, omdat 
wij zoals gezegd geen herkenning vonden bij de NFVN. In de loop der jaren 
kriebelde het bij mij regelmatig om hierin actief te worden, maar er was 
altijd wel iets anders. Nu ontkwam ik er niet meer aan voor mijn gevoel.

Maar wat ga je dan doen? In het verleden zijn er contactdagen geweest 
voor NF2-ers en deze werden best goed bezocht. Het communiceren was 
natuurlijk een probleem, maar daar werden wel oplossingen voor bedacht. 
Ook zijn er seminars geweest over bepaalde behandelingen die toen vrij 
nieuw waren. Er is een mailgroep geweest, maar ook die stopte. Dan komt de 
vraag naar boven: waar heeft men behoefte aan, er is wel ergens behoefte 
aan en hoe ga je dat vormgeven? De volgende stap is dan een enquête te 
houden onder alle NF2-ers en zo antwoord te krijgen op deze vragen.
Natuurlijk begin ik dan bij onszelf en vraag me af wat wij graag zouden 
willen.

Nu mijn man is uitbehandeld, hebben wij weinig vragen meer, maar ik 
ben niet vergeten dat dit anders is geweest. Hoe ziet mijn toekomst eruit 
(als patiënt en als partner)? Wat doe ik met mijn kinderwens? Voor welke 
behandeling ga ik? Wil ik nog wel behandelen? Wat betekent dit voor mijn 
opleiding en baan? Hoe kan ik mijn leven leefbaar maken?
Ik kan mij voorstellen dat NF2 patiënten en hun omgeving elkaar hier 
kunnen vinden.
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Dus beste NF2-ers en omgeving: laat weten wat je graag zou willen en waar 
je behoeftes liggen. Binnenkort verschijnt een korte vragenlijst waar je die 
behoeftes kunt aangeven. Wellicht kunnen we dan iets moois opstarten. 
Laat je horen!
 
Astrid Verbon

Resultaten facebookenquête
 
Beste leden, allereerst zijn wij heel blij met jullie medewerking aan de 
enquête over het gebruik van social media binnen de NFVN. Dankzij jullie 
inzet hebben wij veel nuttig informatie gekregen.

Wat zijn de belangrijkste resultaten:
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Conclusie

Er leeft onder de leden een grote overeenstemming om de social media in 
te zetten voor onze vereniging en wel als eerste Facebook. Facebook wordt 
belangrijk gevonden voor meerdere doeleinden (nieuws over NF, digitale 
ontmoetingsplek, elkaar helpen, bekendheid genereren).
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Aanbevelingen Ordina om Facebook professioneel in te zetten

Maak als eerste een plan voor het gebruik van de social media, met:
Wat willen wij bereiken, wat zijn de doelstellingen, wat wil de vereniging •	
bereiken (leden werven, fondsen werven, enz.).
Welke kanalen zijn het best geschikt voor de diverse doelstellingen •	
(kanalen zijn website, facebook, twitter, enz.).
Maak goed onderscheid in doelgroepen (jong en oud of ervaren of niet •	
ervaren in social media gebruik).
Bepaal goed de juiste content (inhoud) per kanaal.•	

Rollen en taken

Om dit allemaal waar te maken ziet Ordina een aantal rollen en taken. Er 
worden de volgende rollen benoemd:

Community manager ( 4 uur per week)•	
Social Ambassadors (4 uur per week)•	
Social Ambassador ‘gezicht van de NFVN’ (6 uur per week)•	
Social Analist (1 uur per week)•	
Content manager (4 uur per week)•	

Deze rollen en uren zijn wel erg veel voor onze vrijwilligersorganisatie en 
naar oordeel van het bestuur nu ook niet te leveren. 

Slotconclusie

De door Ordina in kaart gebrachte professionele aanpak van het inzetten 
van social media moeten wij als vereniging voorlopig terzijde schuiven. 
Onze vrijwilligersorganisatie is op dit moment hier niet toe in staat. Het 
bestuur zal hard moeten werken aan verdere professionalisering van de 
organisatie en fondsenwerving. Pas na invulling van deze randvoorwaarden 
is het zinvol om dit traject verder op te pakken.
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En nu verder

Wij moeten uitgaan van de mogelijkheden die wij wel hebben en wist u dat 
de NFVN al actief is op facebook. De meeste doelstellingen die jullie in de 
enquête hebben aangegeven kunnen hier zonder meer plaatsvinden. Daar 
is nu volop ruimte voor nieuws over NF, digitale ontmoetingsplek en elkaar 
helpen. Op zich is de facebook pagina besloten en zult u zich hiervoor 
moeten aanmelden. Onze facebook pagina kunt u vinden onder de NFVN. 
Het bestuur nodigt u uit om hier gebruik van te maken. Deze besloten groep 
wordt beheerd door Anna Miedema.
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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. 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 

Neurofibromatose Vereniging Nederland
Secretariaat
Postbus 53386
2505 AJ Den Haag
www.neurofibromatose.nl
info@neurofibromatose.nl
Bank NL05INGB0004420705



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.

De NFVN is echt 

een volwassen 

vereniging gewor-

den. Zij doet veel 

goed werk; blijf zo 

doorgaan!

Tegen alle mensen 

met NF zou ik wil-

len zeggen: “Praat 

niet altijd over je 

ziekte, maar DOE 

iets!

.


