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Van de redactie

Voor u ligt de eerste nieuwsflits van dit jaar. Vanaf 1 januari is er veel
veranderd in ons zorglandschap. De overgang naar de gemeenten is lang
niet overal vlekkeloos verlopen blijkt uit de media.

In deze nieuwsflits proberen wij u bij te praten over de veranderingen in
WMO en PGB. Ook krijgt u een impressie van het SPOT-project, dat in het
Erasmus MC loopt.

Al met al weer een lezenswaardige nieuwsflits.

De volgende nieuwsflits verschijnt begin juli. De sluitingsdatum voor kopij
is 29 mei.

¢ wbriel van Lssen

Taakverdeling bestuur

In de taakverdeling van het bestuur is op 4 november 2014 een wijziging
afgesproken. Hans Weijma neemt de secretaristaak van Hannie van Essen
over. Hannie krijgt hierdoor meer ruimte om zich toe te leggen op haar
taken voor het lotgenotencontact. Ook is er nog steeds sprake van een
aantal vacatures. De belangrijkste aandachtsgebieden per bestuurslid staan
hieronder vermeld. Een volledig overzicht vindt u terug op onze website
onder “Over de NFVN'/’Bestuur en werkwijze/"Werkwijze".
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Een bestuursfunctie? Dat is niets voor mij...

Als u deze vraag beantwoordt met: “Dat klopt!”, moet u maar niet verder
lezen. Of misschien toch wel, want dit stukje tekst gaat ook over u.

In de statuten van onze vereniging (zeg maar: onze ‘geboorteakte’) staat
het zo mooi opgeschreven:

Ten minste de helft van de leden van het bestuur bestaat uit patiénten die
neurofibromatose hebben dan wel personen die als ouder, verzorger, echtgenoot
of op enige andere wijze nauw betrokken zijn of zijn geweest bij een persoon
lildend aan neurofibromatose.

U ziet: het gaat inderdaad over u.

De NFVN is net als veel andere patiéntenorganisaties een vereniging van,
voor en vooral ook door vrijwilligers. We hebben geen kantoor, nog net
wel een postbus, maar al helemaal geen eigen medewerkers die veel
administratieve werkzaamheden uit handen kunnen nemen. Dat doen we
allemaal zelf en dat kost tijd, soms heel veel tijd. Want we zijn met een klein
bestuur met veel taken. We worden daarbij gesteund door een wat grotere
groep vrijwilligers in alle delen van het land en daar zijn we trots op.

We hebben de taken in het bestuur verdeeld in een aantal aandachtsge-
bieden. U herkent ze vast wel: organisatie, financién, lotgenotencontact,
kennis en onderzoek, belangenbehartiging, communicatie, voorlichting
en informatieverstrekking, fondsenwerving en als laatste maar zeker niet
de minst belangrijke: vrijwilligers. Met de beperkte menskracht in het
bestuur slagen we erin aan een groot deel van die taakgebieden aandacht
te besteden. Het kan altijd beter natuurlijk, maar het lukt ons over het
algemeen goed om alle ontwikkelingen op die gebieden bij te houden.
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Er zijn echter drie aandachtsgebieden waarvoor we in het bestuur nog
geen vast aanspreekpunt hebben en waaraan we te weinig aandacht
kunnen schenken. Dat zijn: communicatie, fondsenwerving en, helaas:
vrijwilligers. Wij zoeken naar versterking op die terreinen, maar dat is tot
nu toe niet gelukt. En daarvoor is dit artikel bedoeld. We doen een beroep
op U. Denkt u dat u als bestuurslid een bijdrage kunt leveren aan het verder
ontwikkelen van een van die drie aandachtsgebieden? Om daarin uw eigen
ideeén kwijt te kunnen en op die manier onze vereniging nog meer te
laten zijn wat we willen zijn: een vereniging die er is voor mensen die op
een of andere manier te maken hebben met neurofibromatose en daarbij
ondersteund willen worden. Met oplossingen voor vragen en problemen.
Of om de mogelijkheden te onderzoeken de toekomst van de vereniging
wat zekerder te maken door (nieuwe) financiéle bronnen aan te boren, of
de naamsbekendheid te vergroten.

Heeft u belangstelling en wilt u weten wat een bestuursfunctie betekent
in de zin van de hoeveeltijd die het kost en wat de verantwoordelijkheden
zijn, neem dan contact op met onze voorzitter: Ton Akkermans. Hoe u hem
kunt bereiken, vindt u achterin in deze Nieuwsflits. Wij wachten uw reactie
met spanning af.

Hans /f/ay"m, secrelarss

Dankbetuiging

Graag willen wij iedereen bedanken voor de steun die wij mochten
ontvangen voor, tijdens en na het overlijden van onze zoon Michael.
In het byzonder veel dank aan Irene Caubo voor haar inzet en begeleiding.

Fan, Futman, Loddam
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Bijeenkomst contactgroep lotgenoten Zuid

31januari 2015, zijn wijals contactgroep lotgenoten van de NFVN-zuid bijeen
geweest in Reuver. Het was jammer dat er enkele afmeldingen waren. Nu
waren we met een groepje van tien. Het was een open gesprek bedoeld om
elkaar wat beter te leren kennen en om ons te laten verrassen wat er zoal aan
de orde zou komen. Het leverde informatieve en interessante gesprekstof
op. Het is fijn om goed naar elkaar te luisteren en ervaringen te delen.

Maken ons amn et | :

. Maken R:‘z";
Ru':'“'-ﬂ hooit op
Willen helpen
soms van e soal in de sopy
Zijn onze troost
Houden van

B o v sictoveet

De volgende keer hopen we op wat meer deelnemers, we hopen op 23 mei
elkaar opnieuw te treffen. Ook nieuwe deelnemers zijn welkom!

&w‘/ en /%/‘///‘é
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Oproep landelijke contactdag

Net als voorgaande jaren is er ook dit jaar weer een landelijke contactdag.
Deze keer zal deze plaatsvinden in Noord Brabant. Het lijkt ons leuk om
naar de Beekse Bergen te gaan. De dag zal plaatsvinden in mei of in juni. We
willen graag weten of er genoeg animo voor is om naar de Beekse Bergen
te gaan.

De contactdag is voor kinderen met NF en hun ouders, broertjes en/of zusjes
en de 30+ ers met NF. Deze vindt dit jaar plaats op zaterdag 6 juni. Graag
horen wij met hoeveel personen je komt en wat de leeftijd van de kinderen
is die meekomen. Dit kunt u doen door een e-mail te sturen naar Manuela
Broek (maredaro@ziggo.nl). Houd ook de site van de NFVN in de gaten,
want daarop volgt snel meer informatie over hoe je jezelf kunt opgeven
voor de landelijke contactdag.

Groetjes en hopelijk tot ziens in mei of juni

Ama Miedema en Manueln Broek

Van onze kanjer Mandy

Ik ben Mandy Bregman. Ik ben 13 jaar oud. Ik heb NF type 1. Beter gezegd
Neurofibromatose (nf-1), dat is een ziekte die automatisch tumoren
aanmaakt. Door heel je lichaam groeien die aan uiteinde van je zenuwen.
Dat kan heel veel pijn doen. Ik heb zelf ook een grote tumor in mijn rug die
groter is dan 10 cm. Met nf kan je ook tumoren krijgen die kwaadaardig
worden maar dat komt niet vaak voor.

Helaas is dat bij mij wel gebeurd. 1 op de 3000 mensen heeft nf.

De tumor in mijn hals werd te groot dus gingen ze opereren, na de operatie
bleek dat de tumor kwaadaardig was. Daarna ben ik 30 keer bestraald, 6
weken lang.
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Dat was erg zwaar en belastend. In de eerste week van de bestralingen werd
ik al opgenomen door klachten, ik moest heel veel spugen en hield niks
binnen. Ik kreeg toen een infuus met medicatie en vocht, de laatste 3 weken
ben ik ook opgenomen. Mijn hals waar ik bestraald werd was helemaal rood
en deed veel pijn, ik kreeg toen ook een sonde. Dat is een slangetje door je
neus naar je maag maar omdat ik zoveel spuugde moest hij bij mij naar mijn
12-vingerige darm. Thuis heb ik ook nog sondevoeding gekregen. lk was 11
kilo afgevallen. Totdat ik me thuis verslikte en hem er toch weer uitspuugde
hoefde ik hem niet meer. Na de operatie kreeg ik een pet-scan om te kijken
of er uitzaaiingen zaten, gelukkig had ik geen uitzaaiingen. Nu maken ze
regelmatig mri's om te kijken.

10
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Helaas zijn er geen medicijnen voor nf, ze zijn daar wel mee bezig maar er
is ook geld nodig voor onderzoek. Daarom gaat mijn vader (Marco) met zijn
fietsteam (team X Ray) een berg fietsen in Spanje, die berg is heel zwaar.
Jullie sponsoren toch ook???!!!

Alle kleine beetjes helpen,

Groetjes,

/%/(afy 5/"&////{4/(
5januari 2015

Team XRay

Dit jaar beklimt Team XRay
de Pico Veleta (3.395 meter
hoog met de hoogste
verkeersweg van Europa) in
de Sierra Nevada, Spanje. Wij
doenditinomdestrijd aante
gaan met neurofibromatose.
Neurofibromatose is een
ongeneeslijke aandoening,
er is geen behandeling of
medicijn dat NF volledig kan "
genezen.

Erzijn wel behandelingen en/
of methodes waarmee je de
gevolgen van NF zou kunnen
bestrijden. Daar willen wij
ons steentje aan bijdragen.
Voor meer informatie bezoek
ook onze website: www.team-xray.nl.
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Wijzigingen in wet- en regelgeving vanaf
1 januari 2015

Beste leden,

Wij worden allemaal geconfronteerd met gewijzigde regelgeving in
2015. Vaak is dit voor ons een stapeling. Wijzigingen in de regelgeving bij
ondersteuning bij wonen en werk raken velen van ons. Er komt veel op ons
af en het is best wel ingewikkeld om de gevolgen allemaal te doorzien.

Het bestuur, onze regio-
groepen en Joke Zephat
hebbenmetondersteuning
van onze expertisecentra
de belangrijkste punten
VOOr u Op een rijtje gezet.
Deze informatie  kunt
u terugvinden op onze
website, onder het tabblad
‘Wegwijzer'.

Onze vereniging is onvol-
doende in staat om onder-
steuning te bieden op individuele gevallen. Die ondersteuning is er echter
well Wij zijn als vereniging aangesloten bij de patiéntenkoepel ‘ieder(in)".
Deze koepel patiéntenorganisatie is professioneel bemenst en heeft een
eigen steunpunt ingericht. Dit steunpunt is voor leden van de aangesloten
organisaties gratis bereikbaar en eventueel kunnen zij u ook juridisch advies
geven.
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Voor meer informatie:

Op onze website vindt u wel wat extra’s terug:

« Ter voorbereiding op een gesprek met functionarissen van uw
gemeente over uw aanvraag op zorg (keukentafelgesprek) hebben
wij een vragenlijst op de website geplaatst waarmee het makkelijker
duidelijk te maken is waarvoor u zorg nodig hebt (WMO-vragenlijst).
Maak hier gebruik van!

+  Alle Wajongers worden opnieuw beoordeeld. Hoe gaat dat te werk en
hoe bereid ik mij hier op voor? Antwoorden vindt u in ons document
‘Participatiewet en gevolgen voor Wajong'.

Breng eens een bezoek aan onze website en maak gebruik van dit aanbod!

70-/( 74 /glgaf‘ll(dl(é’
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Op Eigen Kracht aan het Werk: onderzoeks-

resultaten en voortgang

De NFVN participeert in het project Op Eigen Kracht aan het Werk. In 2013 is
een onderzoek gehouden naar de arbeidsparticipatie en sociale participatie,
waaraan 224 mensen met neurofibromatose hebben deelgenomen. Hieron-
der leest u de belangrijkste resultaten daarvan. Het project is inmiddels toe
aan de laatste fase: er wordt gewerkt aan een aanbod dat tot doel heeft om
de (niet) werkende leden van NF te ondersteunen om op Eigen Kracht aan
het Werk te komen en te blijven. In één van de volgende nieuwsflitsen leest u
hier meer over.

Krachtig en kwetsbaar: een onderzoek naar arbeidsparticipatie
en sociale participatie

Samenvatting van de deelresultaten voor mensen met
neurofibromatose

De Universiteit Maastricht heeft in opdracht van de Stichting Op Eigen
Kracht aan het Werk onderzoek gedaan naar ervaringen van mensen met
chronische ziektes en beperkingen met werk (arbeidsparticipatie) en andere
activiteiten (sociale participatie). Het onderzoek is in 2013 gehouden onder
8 patiéntengroepen.

Dit waren mensen met: sarcoidose, nieraandoeningen, cystic fibrosis, visuele
beperkingen, neurofibromatose, hiv, autisme en hoofdpijn.

Er zijn uitgebreide vragenlijsten gebruikt en er zijn (groeps)interviews
gehouden. De vragenlijsten zijn ingevuld door 3.432 mensen en aan de
interviews hebben 49 mensen meegedaan.

Het onderzoek geeft een goed beeld van de participatie van mensen met
deze aandoeningen en biedtinzichtin de factoren die hierbijeen belangrijke
rol spelen.
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Algemene kenmerken van de groep mensen met
neurofibromatose

Aan het vragenlijstonderzoek hebben 224 mensen met neurofibromatose
meegedaan. De deelnemers waren tussen de 18 en 65 jaar. De gemiddelde
leeftijd was 44,3 jaar. Meer dan viervijfde van de deelnemers had NF1.Van de
mannen was 25,6% hoogopgeleid en van de vrouwen 23%. Slechts 7,7% had
speciaal onderwijs gevolgd of de basisschool niet afgemaakt." Er is daarnaast
een groepsinterview gehouden met 4 mensen met neurofibromatose.
Twee derde vond hun algemene gezondheid goed. Men had vooral
fysieke klachten. Naast de neurofibromatose had men gemiddeld één
andere aandoening. In het groepsinterview kwam allereerst naar voren
dat neurofibromatose door de deelnemers als een aangrijpende, alles
overschaduwende aandoening werd gezien. De zwaarte van de diagnose
was een centraal thema, en men keek vooral op tegen de progressieve
aard van de ziekte. Daarnaast vonden de deelnemers de vele bezoeken aan
het ziekenhuis, de medische ingrepen en de lichamelijke gevolgen van de
ziekte belastend. Bijna de helft (43,8%) had in het afgelopen jaar de huisarts
bezocht en 60,2% een medisch specialist.

De meeste mensen waren zelfverzekerd en hadden het gevoel zelf
invloed te kunnen uitoefenen op de omgeving (eigen effectiviteit), maar
laagopgeleiden hadden een lager gevoel van eigenwaarde. Daarnaast
kregen zij veel steun van familie, vrienden en kennissen. Uniek binnen
het totale onderzoek was dat in het groepsinterview met mensen met
neurofibromatose speciale nadruk werd gelegd op het belang van steun
uit de omgeving. Zowel steun in de sociale sfeer als steun van bijvoorbeeld
een psycholoog helpt mensen om te gaan met hun aandoening.

1 De NFVN wijst erop dat uit eerder onderzoek is gebleken dat mensen met NF gemiddeld
een lager 1Q hebben dan leeftijdgenoten. Deze groep mensen met NF is in het Maastrichtse
onderzoek ondervertegenwoordigd, waardoor de resultaten van het onderzoek niet per se

voor deze groep gelden.
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Arbeidsparticipatie
De vragen over werk waren alleen ingevuld door mensen met NF1.

Werk

De arbeidsparticipatie van mensen met neurofibromatose was 76,3%. Dat is
hoger is dan het gemiddelde van de Nederlandse beroepsbevolking (67%).
Men werkte gemiddeld 29,3 uur per week.

Men werkte vooral in de gezondheidszorg (32,8%) en verder in de
dienstverlenende sector, de administratieve sector en in het onderwijs.

De werkenden gaven hun werkvermogen een 7,5 en 79,1% was tevreden
met het werk. Ruim de helft had zich het afgelopen jaar ziek gemeld. Dat is
bijna gelijk aan het landelijke gemiddelde van 49%. Daarbij was gemiddeld
15,7% van de werktijd verzuimd. Dat is relatief weinig in vergelijking met
de andere patiéntengroepen. Van de deelnemers meldde 44,5% dat zij
het afgelopen jaar hadden doorgewerkt terwijl zij daar eigenlijk niet toe in
staat waren (presenteisme). Dat is niet veel in vergelijking met de andere
onderzochte patiéntengroepen, maar het percentage is wel beduidend
hoger dan het gemiddelde van de Nederlandse werknemers.

In het interview kwam naar voren dat vooral de vermoeidheid zorgde voor
problemen op het werk. Voor de deelnemers was het noodzakelijk om uit
te kunnen rusten. Om succesvol aan het werk te kunnen blijven was het
belangrijk dat leidinggevenden en collega’s begrip hebben voor de ziekte
en bereid zijn om rekening met je te houden.

Ongeveer een derde van de werknemers had werkaanpassingen. Dat waren
vooral minder uren werken en het rustiger aandoen.

Een zeer kleine groep van de deelnemers had contact met de bedrijfsarts
over neurofibromatose, maar ontleende daar weinig steun aan. Men had
wel het gevoel met vragen bij de bedrijfsarts terecht te kunnen.
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Niet werken
Een kwart van de deelnemers had geen werk. De belangrijkste reden was
volledige arbeidsongeschiktheid.

Sociale zekerheid

Een derde van de deelnemers ontving een uitkering, meestal een Wajong- of
een arbeidsongeschiktheidsuitkering. Laagopgeleiden ontvingen drie keer
vaker dan hoogopgeleiden een uitkering en 30% van de laagopgeleiden
hadden een uitkering naast hun betaalde werk.

Re-integratie

Nog geen 20% had ervaring met re-integratiebegeleiding. Vooral door
bedrijfsartsen maar ook door de arbeidsdeskundige van het UWV en
begeleidersvan eenre-integratiebedrijf. Bijna de helft was niet tevreden over
de re-integratiebegeleiding. Men had vooral behoefte aan een begeleider
die daadkrachtig hielp passend werk te vinden, en daarnaast ook een die
ondersteunde in het eigen denkproces richting dat werk. Bijna 40% wilde
ook graag een begeleider die precies vertelde wat te doen om aan het werk
te komen. In het groepsinterview stond centraal dat er te weinig kennis
is over neurofibromatose bij het UWV en re-integratiebureaus waardoor
deze niet goed konden begeleiden naar passend werk. Ervaringen met
commerciéle re-integratiebureaus waren zeer wisselend.

Profiel werkenden

Mannen (84%) werkten meer dan vrouwen (70,8%). Mensen met weinig
contact met andere gezondheidzorgprofessionals dan huisartsen en
medisch specialisten en met minder complicaties van de aandoening,
hadden vaker werk. Ook mensen met meer vrienden en met minder sociale
steun van anderen en jongere mensen met neurofioromatose hadden vaker
werk.
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Sociale participatie

De mensen met neurofibromatose hadden weinig problemen met sociale
participatie. Men besteedde gemiddeld 9,2 uur per week aan fysieke
activiteiten zoals sporten, wandelen, fietsen, tuinieren en klussen. Men
besteedde 12,6 uur aan taken zoals het huishouden en de zorg voor anderen
en ondernam 10,8 keer per maand een sociale activiteit zoals bezoek
ontvangen.

Vooral mensen met een betere gezondheid namen vaker deel aan sociale
activiteiten. Niet alleen is een betere gezondheid gunstig voor deelname
aan sociale activiteiten, ook het omgekeerde lijkt waar: sociale activiteiten
zijn gunstig voor de gezondheid.

Wat verder opvalt is dat mensen die neurofibromatose als betekenisgeving
zien meer tijd aan taken besteedden dan mensen die de ziekte ervaren
als een ernstige verstoring van het leven. Als mensen minder last hebben
van hun ziekte en hun ziekte zien als iets waar ook positieve kanten
aan zitten(betekenisgeving), gaan zij hun sociale omgeving ook meer
waarderen.

Conclusies

Mensen met neurofibromatose zijn krachtig. Zij blijken veelal goed te
functioneren op het werk en in het sociale leven als de werktijden kunnen
worden aangepast, de werkdruk redelijk is, het mogelijk is om op het werk
uit te rusten en als er voldoende ruimte voor het privéleven is.

Aan de andere kant zijn zij ook kwetsbaar. Bijvoorbeeld als de vermoeidheid
opspeelt of bij het zoeken naar werk. Leidinggevenden, collega’s, familie
en vrienden kunnen een belangrijke rol spelen door goede afspraken te
maken en door de persoon blijvend, ook mentaal, te ondersteunen.

Vooral vrouwen, mensen met meer aan neurofibromatose gerelateerde
complicaties en ouderen hebben meer re-integratiebegeleiding nodig.
Deze begeleiding moet vooral helpen om passend werk te vinden.
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Ondersteuning bij het vergroten van sociale participatie hebben vooral
mensen nodig die mentaal minder goed functioneren, die zich minder
gezond voelen en die neurofibromatose als een ernstige verstoring van het
leven ervaren. Die ondersteuning kan bijvoorbeeld door een psycholoog
worden geboden.

Meer informatie over het project Op Eigen Kracht aan het Werk:
www.opeigenkrachtaanhetwerk.nl

Meer informatie over het onderzoek:
angelique.derijk@maastrichtuniversity.nl

Waar jongeren met NF1 tegenaan lopen
Voorlopige bevindingen SPOT-NF1: een impressie

SFOT=UF 4

De collegezaal zat 31 januari vol met zo’n 55 geinteresseerden die be-
nieuwd zijn naar de voorlopige resultaten van SPOT-NF1. ‘Voorlopig’
omdat SPOT-NF1 recent is gestart in Leuven en pas als het in Leuven is
afgerond, kunnen de resultaten van het gehele onderzoek gepresenteerd
worden. Toch valt er best veel te vertellen over de ondersteuningsbe-
hoeften van tieners en twintigers met NF1 en over de waarde van groeps-
bijeenkomsten. Naast de presentaties door psychologen André Rietman
en Charlotte Bouman, maatschappelijk werker Francis van Veelen en
kinderarts Rianne Oostenbrink, vertelden jongeren met NF1 waarom ze
hebben meegedaan en wat het hen heeft opgeleverd.
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Vier thema’s werden uitgelicht, omdat die voor jongeren belangrijk
bleken: lichamelijke problemen en erfelijkheid; emotionele, sociale en
gedragsproblemen; vermoeidheid en vertellen over NF1 aan anderen.

“lk heb NF en moeite met schrijven, lezen en rekenen. Toch heb ik
uiteindelijk mijn koksdiploma gehaald: dat heeft me zelfvertrouwen
gegeven.lkhebmeegedaan aan SPOT-NF 1 omdatik graagjongerenwilde
ontmoeten die hetzelfde hebben. Het heeft mij zeker wat opgeleverd,
hoewel het bijvoorbeeld lastig blijft om aan het werk te komen met een
beperking. Maar ik blijf positief!”

Lichamelijke kenmerken & problemen

Neurofibromatose is geen ziekte,
maar een erfelijke aandoening;
NF1 ontstaat door een foutje in het
erfelijk materiaal (DNA). Ongeveer
6000 mensen in Nederland hebben
NF1 en NF1 heeft veel verschillende
kenmerken. Dus niet iedereen
heeft dezelfde kenmerken en de
kenmerken treden niet altijd op
dezelfde leeftijd op.

De kenmerken zijn:
« café-au-lait vlekken en sproeten in huidplooien (oksels, liezen)
« lisch noduli knobbeltjes/vlekjes op de iris
huid-neurofibromen
plexiforme neurofibromen
maar ook het zenuwstelsel is betrokken, dus ook het leren, denken en
voelen en dat is niet zichtbaar.
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Vaak (25-74%) is er sprake van:

+ leerproblemen (bijvoorbeeld: concentreren, lezen, rekenen, schrijven);
gedragsproblemen (bijvoorbeeld: AD(H)D,autismespectrumstoornissen
(ASS);

«  psychische problemen (bijvoorbeeld: somberheid, piekeren, angst),

« motorische problemen, spraakproblemen en slaapproblemen.

De meeste jongvolwassenen weten al veel over de kenmerken van NF1, maar
er waren tijdens de groepsbijeenkomsten veel vragen over erfelijkheid en
wat nu zorgelijke signalen zijn.

Erfelijkheid

Als je NF1 hebt is de kans op een kind met NF1 50%. En dat geldt elke keer
weer, dus denk niet: “ik heb één kind met NF, dus de volgende zal het niet
hebben”. Het is net als de kans van 50% op het krijgen van een meisje of een
jongen:elke keer weer. Ookis het zo dat jeals ouder ernstigeraangedaan kan
zijn, ernstiger kenmerken kan hebben van NF1 dan je kind, of andersom.

Zorgelijke signalen

Als kind ga je met je ouders mee naar de arts, maar als je 18 jaar bent moet
je het zelf doen. Het is daarom belangrijk om te weten waar je op moet
letten. Zorgelijke signalen die je écht serieus moet nemen zijn:

+ snelle toename van de bult en/of pijn

« krachtsverlies of minder gevoel

- afvallen

« minder goed zien

« aanvallen van zweten en hartkloppingen.

Als je arts het afdoet als niet belangrijk, dan moet je altijd zeggen: “heeft u
er wel aan gedacht datik NF1 heb?” En als de arts er te weinig van weet, dan
is het belangrijk om te zeggen dat je graag doorgestuurd wilt worden naar
een specialist die wél op de hoogte is van NF1.
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“lkben 17 jaarenzitin het e jaarvan de Mbo-opleiding voor pedagogisch
medewerker. Ik heb een milde vorm van NF en ik kende niemand van mijn
leeftijd met NF en ik had vragen over werk en school. Dus daarom heb ik
meegedaan aan SPOT-NF1. Ik heb antwoorden gekregen en contacten
opgedaan met andere jongeren met NF. Aan de hulp van de psycholoog
heb ik ook veel gehad.”

Emotionele, sociale en gedragsproblemen

NF1 is deels zichtbaar, maar ook voor een deel onzichtbaar. Vaak is ook het
zenuwstelstel betrokken en kunnen er gedrags- en emotionele problemen
zijn die voor de buitenwereld niet zichtbaar zijn. 50-60 % van de mensen
met NF1 hebben last van aandachtsproblemen en zowel kinderen als
volwassenen met NF1 hebben vaker last van angst- en stemmingsklachten.
Autismespectrumstoornissen komen 30 keer vaker voor bij mensen met
NF1. Tijdens de groepsbijeenkomsten gaven jongeren aan soms verdrietig
en onzeker te zijn: gevoelens die anderen ook herkenden. Het is fijn dat dit
gedeeld kon worden en het is belangrijk om zo nodig hulp of ondersteuning
te zoeken. Na de groepsbijeenkomsten waren er mogelijkheden voor
individuele gesprekken met de betrokken psycholoog of maatschappelijk
werker of werd doorverwezen naar een therapeut.

“lk ben 21 jaar. Toen ik vijf was werd duidelijk dat ik NF had. Tot mijn
17e had ik geen last, maar daarna kreeg ik meer pijn. Daar gebruik ik
medicatie voor. Ik volg nu een Hbo-opleiding en woon zelfstandig. Mijn
vriend doet ook veel aan huishoudelijke taken en ik probeer zoveel
mogelijk dingen te doen als ik kan. Ik begeleid ook scoutinggroepen.
Belangrijk voor mij is dat ik zorg dat ik alles goed plan en dat ik op tijd
mijn rust kan nemen. Meedoen aan SPOT-NF 1 heeft mij een vriendin
opgeleverd én ik heb via Emma@work een coach gevonden waar ik veel
aan heb.”
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Vermoeidheid

De meeste jongvolwas-
senen met NF1 zijn
doorzetters! Want hoewel
ze veel last hebben van
vermoeidheid gaan ze
meestal gewoon door. M
Want: je wilt niet anders
zijn dan anderen. Of je
denkt: ze vinden me vast
een slappeling.
Aandeenekantishetmooi
dat jongeren doorzetten,
maar de andere kant is
dat er ook veel nadelen aan vast zitten. Door oververmoeidheid kun je
geirriteerd raken, maar ook een burn-out krijgen of helemaal afbranden!
Een tip is om voor jezelf te bepalen wat je in ieder geval wilt halen: een basis
te bepalen voor jezelf.

En je vermoeidheid vervolgens serieus te nemen, door grenzen te stellen
en door keuzen te maken. Dat betekent ook ‘nee’ zeggen als ze je vragen
om een extra klusje te doen. Want: doorgaan is sterk, maar ‘nee’ zeggen is
minstens zo sterk!

Oorzaken vermoeidheid:

« telaat naar bed (studie-/werkdruk, vrienden, inslaapproblemen)

«  psychische problemen (zorgen, onrustig, angstig, piekeren, somber)
. stress (werk, ambitie, zorgen)

«  bewegingsproblemen (zwakke motoriek, lage spierspanning, weinig
kracht)

« aandachts- / leerproblemen (wazig, ADHD, lees- of rekenproblemen)
« eet- en slaappatroon, ritme
«  ziekte, pijn
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Omdat de oorzaken van vermoeidheid divers zijn, is het belangrijk om voor
jezelf te achterhalen waar de vermoeidheid vandaan komt en welke stappen
je kunt zetten om daar verbetering in aan te brengen.

‘lk heb NF, maar ik heb geen last van vermoeidheid. Ik heb meegedaan
aan SPOT-NF1 voor de volgende generaties. Niet op alles heb ik antwoord
gekregen. Ik probeer meestal de problemen van mij af te houden.
Neurofibromatose heeft ook gezorgd voor wie ik ben. Ik ben die ik ben,
en daar ben ik blij om! En ik vind: je moet niet opgeven en gewoon
doorgaan!’

Vertellen over NF1 aan anderen

NF1 komt weinig voor en weinig mensen zullen dus weten wat het is.
Vrienden, docenten, je werkgever, je collega’s: jij zult hen moeten informeren
over wat NF1 voor jou betekent.

Tip: maak een soort spiekbriefje waarop je de kenmerken noteert die voor
jou gelden en oefen thuis in het uitleggen. Hoe makkelijker je het kunt
uitleggen, hoe minder ‘zwaar’ het wordt.

Ben je verplicht om het te zeggen als je solliciteert?

Als je solliciteert op een baan met taken die goed bij je passen en die je kunt
uitvoeren, dan hoef je het niet te zeggen. Maar als het gaat om een baan
met functie-eisen die je niet zonder hulpmiddelen kunt doen, dan is het wel
wijs om te vertellen.

Let op: laat vooral zien wat je wél kunt, zet je motivatie en
doorzetterscapaciteiten in, maar laat ook zien dat je meedenkt over
mogelijke oplossingen als het gaat beperkingen, zoals vermoeidheid.
Bijvoorbeeld: in plaats van 3 volle dagen werken de uren verspreiden over 4
dagen, zodat je meer rust per dag kunt nemen.
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Tip: als je in de Randstad woont, kun je terecht bij Emma at Work.

Dat is een uitzendbureau voor jongeren met een chronische ziekte of
lichamelijke beperking en bemiddelt naar bijbanen, vakantiebanen en
tijdelijke of vaste banen. Zie: www.emma-at-work.nl

Vervolg

Hoe gaat het nu verder? Nadat ook Leuven het onderzoek heeft afgerond
zullen de resultaten verzameld worden. De belangrijkste vraag is: werken de
groepsbijeenkomsten? Daarover wordt vervolgens een artikel geschreven,
een boekje gemaakt en een programma ontwikkeld.

Terugkijkend op deze bijeenkomst kun je nu al zeggen dat SPOT-NF1 heel
wat heeft opgeleverd.

Joke Ze/éat
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De NF1-EXCEL studie: een onderzoek naar
het effect van lamotrigine op cognitieve pro-
blemen bij tieners met NF1

In het Sophia Kinderziekenhuis - Erasmus MC in Rotterdam is afgelopen
oktober de NF1-EXCEL studie van start gegaan. In deze studie wordt
ondergezocht of het medicijn lamotrigine het leervermogen en de geheu-
genvorming kan verbeteren. Lamotrigine is een medicijn dat momenteel
met name wordt gebruikt in de behandeling van epilepsie. Recent onder-
zoek in muizen met NF1, uitgevoerd op de afdeling Neurowetenschappen
van het Erasmus MC, laat echter zien dat lamotrigine het leren en geheu-
gen sterk verbetert. Mogelijk is dit een behandeling voor de cognitieve
problemen bij NF1?

Leerproblemen, problemen met
ruimtelijk-visueel inzicht, :
aandachtsproblemen en proble-
men met motoriek komen veel
voor bij patiénten met NF1. Er ™
wordt daarom al lange tijd gezocht
naar een behandeling hiervoor.
Een goede manier om een nieuw .
medicijn te ontdekken, is door
onderzoek te doen in muizen. Het
genetisch materiaal van muizen kan namelijk zo veranderd worden, dat zij
een NF1 mutatie krijgen. Vervolgens kan in deze NF1-muizen getest worden
of bepaalde medicijnen helpen tegen leer- en geheugenproblemen. Zo
werd ook het medicijn lamotrigine getest. Men wist al langer dat dit medicijn
helpt tegen epilepsie. Nu is in de muizen ontdekt dat het ook kan helpen
tegen leerproblemen en problemen met de motorriek in NF1 muizen.
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Maar of lamotrigine ook echt de patiénten met NF1 kan helpen, moet
natuurlijk verder uitgezocht worden. Daarom is in het Sophia
Kinderziekenhuis-Erasmus MC een onderzoek van start gegaan, de
NF1-EXCEL studie. Deze studie zal uitgevoerd worden samen met het
Universiteitsziekenhuis Leuven, waar zich ook een groot behandelcentrum
voor patiénten met NF1 bevindt.

In totaal zullen 60 tieners met NF1 meedoen aan dit onderzoek. Zij zullen
een half jaar lamotrigine of een placebo gebruiken. Een placebo is een pil
die in alles lijkt op het echte medicijn, maar die geen werkende stof bevat,
een neppil dus. De tieners én onderzoekers weten niet of ze ten tijde van de
studie het echte medicijn lamotrigine krijgen of de placebo. Dit wordt pas
bekend als alle tieners klaar zijn met de studie.

Zowel voor als nadat de tieners het studiemedicijn hebben gebruikt, worden
er psychologische onderzoeken gedaan zoals een 1Q-test.

Daarnaast wordt ook gekeken naar bepaalde eigenschappen van de
hersenen die belangrijk zijn voor het leren. Dit gebeurt met een techniek
die transcraniéle magnetische stimulatie heet, ook wel afgekort als TMS-
onderzoek.

Een onderzoek als dit lijkt een hele onderneming. Dat is het ook. Maar het is
ontzettend belangrijk dat het gebeurt. Door het medicijn op deze manier te
testen kan met veel zekerheid worden vastgesteld of het echt werkt of niet.
Zo kunnen we steeds verder werken aan een optimale behandeling voor
leer- en geheugenproblemen bij NF1. Kinderen en tieners kunnen dan in de
toekomst hopelijk ondersteund worden bij de problemen zij ondervinden
op school en daarbuiten.

De NF1-EXCEL studie is nu open voor tieners om mee te doen. Een behoorlijk
aantal is al begonnen met de studie, maar de studie is nog zeker niet vol. Als
u meer wilt weten over de studie, staat arts-onderzoeker Myrthe Ottenhoff
voor u klaar om meer informatie te geven. U kunt haar bereiken via het
e-mailadres m.ottenhoff@erasmusmc.nl.
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Activiteiten

Bijeenkomsten Regio Noord Holland in Beverwijk

Contactpersonen Telefoonnummer | Datum bijeenkomsten
Edith Heinhuis 075-62.19.680 29 maart 2015

30 mei 2015

7 november 2015

Bijeenkomsten Regio Noord in Meppel

Contactpersonen Telefoonnummer | Datum bijeenkomsten
Tsjitske Walda 0513-62.97.99 11 maart 2015
10 juni 2015

Bijeenkomsten Regio West in Alphen aan den Rijn

Contactpersonen Telefoonnummer | Datum bijeenkomsten

Hannie en Gabriel
van Essen 010-42.08.729 11 april 2015

Bijeenkomsten Regio Zuid/West in Oud Gastel

Contactpersonen Telefoonnummer | Datum bijeenkomsten

Marion en Christian
van Meer 0165-51.03.57 28 maart 2015
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Bijeenkomsten Regio Oost

Contactpersonen

Telefoonnummer

Datum bijeenkomsten

Janita Veldhoen

0578-84.37.28

9 mei 2015

Adrie Putman

06-235.47.092

12 september 2015

Bijeenkomsten regio Midden

Contactpersonen

Telefoonnummer

Datum bijeenkomsten

Peter en Henny
Koelewijn

033-29.85.298

21 maart 2015
gastspreker Joke Zephat

6 juni 2015 jaarlijks uitje

19 september 2015

28 november 2015

Bijeenkomst regio Zuid

Contactpersoon

Telefoonummer

Datum bijeenkomsten

Margré Hunnekens

077-47.52.393

23 mei 2015

Corrie Franken

045-53.25.693

17 oktober 2015

Bijeenkomst 30-50 jarigen

Contactpersoon

Telefoonummer

Datum bijeenkomsten

Marijke Beniers

06-511.43.244

Erik Bosmans

06-571.37.134

CONTACTPERSONEN
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Bestuursleden

Ton Akkermans, voorzitter
Rietvelddreef 42

2992 HJ BARENDRECHT

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

Hans Weijma, secretaris
Neherpark 160

2264 ZC LEIDSCHENDAM

Tel. 070-327.74.17
hans.weijma@neurofibromatose.nl

Riet Vermeulen, penningmeester
De Zodde 20

1231 MB LOOSDRECHT

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

Hannie van Essen

Gratamastraat 10

3067 SE ROTTERDAM

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

Gabriel van Essen

Gratamastraat 10

3067 SE ROTTERDAM

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

Adriana de Graaf

De Wiel 112

3361 TD SLIEDRECHT

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

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 Midden

Peter en Henny Koelewijn
Tel. 033-29.85.298
peterkoelewijn9@gmail.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
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Regio Oost
Adrie Putman
Tel. 06-235.47.092

Adrieputman.walswerk@hotmail.

com
Janita Velthoen
Tel. 0578-84.37.28

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

Regio Zuid

Margré Hunnekens

Tel. 077-475.23.93
mwm.hunnekens@home.nl
Corrie Franken

Tel. 045-5325693
corrie_franken@live.nl

Contactgroep 30-50 jarigen
Marijke Beniers

Tel. 06-51143244
marijkebeniers@gmail.com
Erik Bosmans

Tel. 06-571.37.134
erik_bosmans@hotmail.com

Website

Michel Aarts

Tel. 0174-41.45.49
michel.aarts@capgemini.com

Stichting NF World Wide

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

Codrdinatie Landelijke
Contactdagen

Anna Miedema

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

Telefonisch contactpersonen

Janneke Akkermans 0180-62.72.68
Wiet Sanders 0522-47.54.84
Inge Schlunk 0356-02.05.70

Contactpersoon jongeren
Adriana de Graaf (zie bestuur)

Redactie nieuwsflits

Gabriel van Essen

010-42.08.729 na 19:00 uur

gabriel.vanessen@neurofibromatose.nl
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Wet langdurige zorg (Wiz)

Sommige mensen met een beperking hebben 24 uur per dag zorg en
ondersteuning nodig. Zij hebben altijd iemand dichtbij nodig die die zorg
kan geven. Nu wordt deze zorg en ondersteuning betaald uit de Algemene
Wet Bijzondere Ziektekosten (AWBZ). Vanaf 2015 vallen deze mensen onder
de WIz. De AWBZ verdwijnt dan. Mensen die niet 24 uur per dag zorg en
ondersteuning nodig hebben, krijgen vanaf 2015 met de gemeente te
maken: de Wet Maatschappelijke Ondersteuning (Wmo) 2015.

Voor wie is de Wiz?

Nu maken heel veel mensen gebruik van de AWBZ. Daardoor wordt de
zorg te duur. De Wiz betaalt alleen de zorg voor mensen die altijd veel zorg
en begeleiding nodig hebben. Dit zijn vaak mensen die in een instelling
wonen. Maar het kunnen ook mensen zijn die bij ouders wonen. Mensen die
zelfstandig wonen met begeleiding. Of mensen die met meerdere mensen
in een woonvorm wonen. Het is wel een plek waar altijd begeleiding is. De
WIz wordt geregeld door de landelijke overheid.

Het Centrum Indicatiestelling Zorg (ClZ) bepaalt of u recht heeft op Wlz-
zorg. Daarbij kijkt het CIZ of u de hele dag intensieve zorg en toezicht
dichtbij nodig heeft. Het CIZ geeft een indicatiebesluit en stelt ook een
zorgprofiel vast.

Na het besluit van het CIZ heeft u de keuze uit:

« verblijfin een instelling;

«  zorg thuis met een volledig pakket thuis (vpt);

- een persoonsgebonden budget (pgb);

« een modulair pakket thuis (mpt). Een mpt krijgt u als u niet het volledige
zorgaanbod van eeninstelling nodig heeft of de zorg niet geheel zelf via
een pgb wilt organiseren. Met het mpt kunt u zorg door een instelling
combineren met een pgb.
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Welke zorg krijgt u als u niet in aanmerking kom voor Wiz?

Als u niet in aanmerking komt voor Wlz-zorg, dan komt u misschien in
aanmerking voor ondersteuning op grond van de Wet maatschappelijke
Ondersteuning (Wmo 2015). De gemeente levert deze zorg.

Meer info

«  http://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/hervorming-langdurige-
zorg/wet-langdurige-zorg-wlz
«  www.hoeverandertmijnzorg.nl

Vragen?

Bij leder(in), netwerk voor mensen met een beperking of chronische ziekte,
is een speciaal meldpunt waar u met vragen terecht kunt: https://iederin.
nl/hulp-en-advies/meldpunt/

In dit overzicht kunt u lezen waar u op dit moment terecht kunt met uw
algemene of meer specifieke vragen. https://iederin.nl/hulp-en-advies/
zorg-vanaf-2015/
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Verandering Persoon Gebonden Budget
(PGB) in 2015

Heeft u een pgb?

Als u een pgb van de gemeente krijgt op basis van de Wet maatschappelijke
ondersteuning 2015 en/of Jeugdwet of een pgb van het zorgkantoor (AWBZ
of Wet langdurige zorg) dan gaat er wat veranderen met de betaling.

Betaling

Vanaf 1 januari 2015 krijgt u het pgb niet meer op uw eigen bankrekening
gestort en betaalt u uw zorgverleners niet meer zelf.

De Sociale Verzekeringsbank (SVB) beheert dan uw budget. U geeft de SVB
opdracht om uw zorgverleners te betalen. Dat noemen ze: trekkingsrecht.
De SVB neemt dus een groot deel van uw financiéle administratie over. U
dient een factuur, een urenbriefje of een maandelijks afgesproken bedrag
in bij de SVB. En de SVB betaalt de zorgverleners op basis van uw declaratie.
U krijgt elke maand een overzicht van uw uitgaven. Op het overzicht staat
ook hoeveel budget u nog over heeft. U kunt ook op de website van de SVB
via ‘Mijn PGB’ uw budget en alle betalingen bekijken.

Zorgovereenkomst

Om ervoor te zorgen dat het SVB dit kan doen heeft het SVB een
zorgovereenkomst nodig van iedere zorgverlener of zorginstelling die u
vanaf 1 januari 2015 wilt inschakelen.

Heeft u nog geen zorgovereenkomst? Vul die dan alsnog in. Gebruik
daarvoor een modelovereenkomst van de SVB, die u vindt op de website
www.svb.nl/pgb/formulieren.

Waarom wordt trekkingsrecht ingevoerd?

Hettrekkingsrecht moetfraudetegengaan.Zodatookindetoekomsthetpgb
kan blijven bestaan. Het trekkingsrecht vermindert ook de administratieve
lasten van u als pgb-houder. De SVB beheert voortaan uw budget, voert de
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eventuele werkgeverstaken voor u uit en zorgt voor de betalingen aan de
zorgverleners.

Gebruikt u op dit moment automatische incasso’s? Of heeft u een
machtiging afgegeven aan een zorginstelling? Vergeet dan niet deze
incasso’s en machtigingen per 1 januari 2015 stop te zetten.

Besteedt u uw salarisadministratie uit aan de SVB? Dan hoeft u niets te
doen. De SVB zet de automatische incasso stop per 1 januari 2015. Na 1
januari 2015 blijft de SVB de salarisadministratie voor u doen.

Meer info

www.svb.nl/pgb Daar is ook de brochure ‘Trekkingsrecht: uw PGB op de
rekening van de SVB' te downloaden.
www.hoeverandertmijnzorg.nl

De participatiewet en de gevolgen

Op 1 januari 2015 treedt de Participatiewet in werking. De gemeente wordt
vanaf die datum verantwoordelijk voor mensen die ondersteuning nodig
hebben.

Nu is dat nog verspreid over 3 regelingen:

« de Wajong (Wet werk en arbeidsondersteuning jonggehandicapten),
« de Wsw (de Wet sociale werkvoorziening) en

- de Wwb (de Wet werk en bijstand).

De participatiewet heeft tot doel om mensen met een beperking meer
kansen te bieden op de arbeidsmarkt. Of dat zo gaat uitwerken valt nog te
bezien.
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Wat zijn de gevolgen van de Participatiewet?

Gevolgen voor de Wajong

Zituinde Wajong? Dan gaat er de komende tijd wat veranderen, omdat op
1 januari 2015 de Participatiewet in werking treedt.

Wat de veranderingen zijn staat hieronder op een rijtje.

UWV bekijkt opnieuw of u kunt werken

UWYV beoordeelt wat u als Wajonger nog wél kunt. Of u met uw ziekte,
neurofibromatose, misschien kunt werken. Daarvoor wordt opnieuw naar
uw gegevens gekeken.

Heeft uin 2010 of later een Wajong-uitkering aangevraagd? Dan heeft u ‘nieuwe
Wajong’.

Toen u Wajong aanvroeg heeft UWV al beoordeeld of u mogelijkheden
heeft om te werken. UWV stuurt u een brief waarin zij die beoordeling
bevestigen.

Heeft u véér 2010 een Wajong-uitkering aangevraagd? Dan heeft u ‘oude
Wajong'.

UWYV gaat dan bekijken of u mogelijkheden heeft om te werken. UWYV kijkt
daarvoor naar de informatie waarover zij beschikken in uw dossier. Als UWV
onvoldoende informatie over u heeft, zal UWV u uitnodigen voor een (her)
beoordeling met een arts of arbeidsdeskundige.

U ontvangt bericht van UWV

ledere Wajonger ontvangt tussen 2015 en 2018 een beoordelingsbrief.
Hierin staat of u volgens UWV mogelijkheden heeft om te werken. UWV wil
graag weten of u daarmee eens bent. In de brief staat uitgelegd hoe u moet
reageren.
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Als u in uw reactie laat weten dat u het niet eens bent met de beoordeling,
neemt UWV telefonisch contact met u op om uw situatie te bespreken.
Misschien krijgt u daarna ook nog een uitnodiging voor een beoordeling
met een arbeidsdeskundige of arts.

Daarna ontvangt u een beslissingsbrief waarin de beoordeling en de
hoogte van uw uitkering vanaf 2018 staat. Als u het niet eens bent met de
beslissing kunt u bezwaar maken. In de beslissingsbrief staat uitgelegd hoe
u dat doet.

Wat te doen als u wordt opgeroepen voor een beoordeling?

Of als u het niet eens bent met de beoordeling van het UWV?
Omdat UWV de beoordeling baseert op oude gegevens van u, die misschien
inmiddels helemaal achterhaald zijn?

TIPS

+ Bereid u goed voor, want er hangt nogal wat van af!

« Ga er van uit dat UWV weinig tot niets weet over neurofibromatose
en dus ook niet weet met welke beperkingen u te maken heeft.

«  Geef hem of haar daarom de informatiefolder voor huisartsen over
NF (link?)

«  Sta erop dat hij informatie opvraagt (indien dat niet recent gedaan is
en met uw toestemming) bij uw zorgverlener(s) met wie u het meest
vast contact hebt. Dat kan uw neuroloog, dermatoloog, psychiater
en/of psycholoog zijn, maar ook uw huisarts.

« Ook het feit dat het om een progressieve (geleidelijk verder
ontwikkelende) aandoening gaat mag benadrukt worden, want
daarvan zal UWV mogelijk onvoldoende op de hoogte zijn.

Als u kunt en wilt werken

Kunt u werken? Dan kan UWV u helpen. Als u nog niet werkt, maar dat
wel graag wilt, wordt u begeleid om geschikt werk te vinden. Heeft u al
begeleiding, dan houdt u die. U blijft in de Wajong.
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Wat betekent dit voor uw inkomen

De nieuwe wet kan gevolgen hebben voor uw Wajong-uitkering. Als u kunt
werken (arbeidsvermogen hebt) , dan gaat uw uitkering naar beneden.
Naar 70% van het minimumloon. Dit is nu 75%. Dat gebeurt nog niet direct.
Deze verandering in uw uitkering gaat pas in op 1 januari 2018.

Kunt u niet werken, dan blijft uw uitkering hetzelfde.

Zit u nog niet in de Wajong?

Vanaf 1 januari 2015 heeft u alleen recht op een Wajong-uitkering als
u nooit meer kunt werken, dus als u 80-100% arbeidsongeschikt bent.
UWYV beoordeelt of iemand recht heeft op Wajong of niet. Als u 80-100%
arbeidsongeschikt bent en dus recht hebt op Wajong, krijgt u een uitkering
van 75% van het wettelijk minimumloon.

Meer info

http://www.uwv.nl/particulieren/vragenwajong/index.aspx
http://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/wajong/vraag-en-antwoord/
wat-is-de-overheid-van-plan-met-de-participatiewet.html

Gevolgen voor de sociale werkvoorziening

De Participatiewet vervangt de Wet sociale werkvoorziening (Wsw). Vanaf
1 januari 2015 kunnen géén nieuwe mensen meer instromen in de Wsw.

Werkt u al in een beschutte omgeving via de wsw?
Dan houdt u de rechten en plichten die u nu ook heeft.

Staat u op de wachtlijst voor een wsw-plek?

Dan krijgt uw gemeente vanaf 1 januari 2015 de verantwoordelijkheid om u
aan het werk te helpen. U raakt uw indicatie kwijt, maar krijgt wel voorrang
bij baanafspraken.

Dat kan gaan om werk bij een reguliere werkgever, zo nodig met wat extra
hulp.
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Dat kan ook een beschutte baan zijn. Beschut werk is bedoeld voor
mensen die door hun lichamelijke, verstandelijke of psychische beperking
begeleiding en aanpassingen van de werkplek nodig hebben. Zoveel, dat
niet van een werkgever verwacht mag worden dat hij deze mensen in
dienst neemt. UWV zal een rol krijgen bij de vaststelling of iemand zoveel
begeleiding nodig heeft, dat beschut werk voor de hand ligt.

De gemeente krijgt geld van de overheid om 30.000 beschutte plekken
te vormen. Hoe dat ingevuld wordt is afhankelijk van de gemeente, want
gemeenten hebben hierin de vrije hand.

Meer info
http://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/sociale-werkvoorziening

Participatiewet

De Wet werk en bijstand (Wwb) verdwijnt en gaat op in de Participatiewet.
Als u niet volledig en voor langere tijd arbeidsongeschikt bent en u kunt
—-eventueel met ondersteuning- werken bij een gewone werkgever, dan
kunt u ondersteuning krijgen vanuit de Participatiewet. De gemeente heeft
de taak ondersteuning te bieden gericht op arbeidsinschakeling en waar
nodig, inkomensondersteuning.

U krijgt dan 70% van het wettelijk minimumloon.

Maar let op, want bij de Participatiewet geldt de verplichte partner-, inkomens-
en vermogenstoets per huishouden. Er wordt dus gekeken naar de financiéle
situatie van een huishouden. En er is de kostendelersnorm. Dit betekent dat er
per huishouden gekeken wordt hoeveel mensen de kosten kunnen delen.

Op basis van deze gegevens wordt de uitkering aangepast en kan dus fors
minder zijn!

Voorbeeld 1: Als uw partner voldoende verdient of als u zelf vermogen
heeft, heeft u geen recht op een uitkering.
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Gemeenten kunnen voor het verstrekken van de uitkering om een
tegenprestatie vragen. U moet dan werk voor de gemeente doen, dat niet
te veel op gewoon werk mag lijken.

Gemeenten werken regionaal samen met UWYV, werkgevers- en
werknemersorganisaties in (35) Werkbedrijven om mensen die niet het
wettelijk minimumloon kunnen verdienen, te plaatsen op de extra banen
die werkgevers beschikbaar stellen.

Extra banen voor mensen met arbeidsbeperking

Werkgevers hebben met de overheid in het sociaal akkoord afgesproken
125.000 extra banen te scheppen voor mensen met een arbeidsbeperking.
Dat gaat zowel om beschutte banen als om niet-beschutte banen. De
overheid gaat zelf ook extra banen scheppen.

Geven werkgevers niet genoeg banen vrij?

Dan dwingt de overheid deze af met een quotum. De overheid wil dit
wettelijk vastleggen in de Quotumwet. Die wet stelt vast wie voor de extra
banen in aanmerking komen. En welke maatregelen volgen als het quotum
niet wordt gehaald.

Loonkostensubsidie, no-risk polis of werkplekaanpassingen

Gemeenten kunnen werkgevers aanmoedigen om banen voor mensen
met een arbeidsbeperking te bieden. Zo kan de gemeente een werkgever
bijvoorbeeld een gedeelte van het loon meebetalen (in de vorm van
loonkostensubsidie). Gemeenten kunnen ook werkplekaanpassingen voor
een werkgever betalen. Of met een zogenoemde no-risk polis het mogelijk
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risico voor de werkgever wegnemen. Gemeenten hebben beleidsvrijheid,
dus de invulling kan per gemeente verschillen.

Meer info

Rijksoverheid.
http://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/wajong/vraag-en-
antwoord/wat-is-de-overheid-van-plan-met-de-participatiewet.html
UWV. http://www.uwv.nl/Particulieren/themadossiers/participatiewet/

Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo)
2015

Ondersteuning Wmo 2015

TN Ministesie van enllogmeombeid,
[oia]l welii en Spon

1. Burger meldt zich 2. Gesprek met gemeente

"_) ﬂ) = Met cligntondersteuning/mantelzorger

Ik heb een beperking = Clignt heeft recht op onderzoek

en thuis luke het niet Gezinsverband? Fawfﬂﬂfhﬂms’ » Zarg in natura
meer ronder = Woorlichting over mogelijkheden PGB
ondersteunmg + Alle leefgebieden (schulden,
‘J werk en inkomen, en Jeugdrorg)

ﬂ.Fplrnrne Eigen kracht?
woorzisning?

4. Passende ondersteuning V 2 WEKEN

Gemeente neemt een beslull,
Clignt kan higr eventiaes!
bezwaar op maken en
eventusesl beroep doen
op de rechter,

SRy
. .

Bijvoorbesld een trapilift
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De komende jaren verandert er veel in de zorg en ondersteuning van
burgers.

Vanaf 2015 moet u aankloppen bij de gemeente voor zorg en ondersteuning,
omdat de AWBZ verdwijnt. U krijgt te maken met de Wmo en binnen de
Wmo staat participatie centraal: hoe kunnen mensen meedoen aan de
maatschappij? Om in aanmerking te komen voor die ondersteuning voert
de gemeente een keukentafelgesprek met de cliénten.

Uitgangspunten van het keukentafelgesprek

Tijdens het keukentafel-gesprek wordt niet alleen het probleem dat u
ondervindt besproken. Er wordt gekeken naar uw hele situatie: hoe ziet uw
dag eruit, wat doet u zoal, hoe is de inkomenspositie, hoe ziet uw netwerk
eruit, hoe zijn de contacten in de buurt? Er wordt allereerst gekeken wat u
zelf kunt doen om het probleem op te lossen, of uw familieleden, buren
of vrienden.

Daarnaast bekijkt de gemeente welke voorzieningen in de buurt aanwezig
zijn waar u gebruik van kunt maken. Denk bijvoorbeeld aan een wijkcentrum
waar mogelijkheden zijn voor contacten in de buurt. En misschien
zijn er ook wel lotgenotencontactgroepen waar u steun kunt vinden.

Meer info

http://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/hervorming-langdurige-zorg/
wet-maatschappelijke-ondersteuning-wmo-2015

leder(in.) Uitleg van de nieuwe wetten in begrijpelijke taal: https://iederin.
nl/nieuws/17408/informatieblad-nieuwe-wetten-in-begrijpelijke-taal/
Voor algemene of meer specifieke vragen:_https://iederin.nl/hulp-en-
advies/zorg-vanaf-2015/
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Voorbereiden op het keukentafelgesprek
Elke gemeente mag zelf bepalen hoe ze de Wmo invullen en ook
of en hoe ze de keukentafel-gesprekken voeren.
Een goede voorbereiding is daarom altijd van belang!

Vragenlijst

« Door de bijgevoegde vragenlijst in te vullen, krijgt u voor uzelf een
duidelijker beeld wat u nodig heeft aan zorg en ondersteuning.

« Het is handig om de vragenlijst samen met iemand in te vullen die u
goed kent en die u vertrouwt: hij of zij kan vast goed inschatten wat u
wel of niet nodig hebt aan steun.

+  Ga bij het invullen van de lijst uit van uw slechtste dag, want meestal is
men geneigd zich beter voor te doen.

Ukuntdeingevuldelijst printen en meenemen, zodat de Wmo-consulent
ook een duidelijk beeld krijgt van uw ondersteuningsbehoefte.

Let op: de gemeente besluit uiteindelijk welke ondersteuning zij
bieden. Invullen van de vragenlijst is dus géén garantie dat die hulp
ook daadwerkelijk geleverd wordt.

“Ik vond het best wel confronterend om de lijst in te vullen, maar het is wel
nodig! Meestal heb ik het idee dat ik alles wel zelf kan, maar de praktijk leert
dat ik toch vaak de steun van mijn ouders nodig heb. En ik kan ze er niet altijd
mee belasten. Door het goed in te vullen, kan ik ook gebruik maken van de
ondersteuning die ik nodig heb: want helemaal alleen kan ik het niet. Dat is
gewoon de realiteit.”

Tips voor het keukentafelgesprek

+  Neem de ingevulde vragenlijst mee, waarin duidelijk wordt welke
problemen u ervaart en welke ondersteuning u nodig heeft.

+  Neem iemand mee naar het keukentafelgesprek. Denk bijvoorbeeld
aan een familielid, vriend, zorgverlener of MEE consulent: iemand die
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u vertrouwt. Samen hoort u meer en degene die u meeneemt kan
meehelpen om alles aan bod te laten komen dat voor u belangrijk is.
Ook kan deze persoon noteren wat wordt afgesproken.

«  Maak aantekeningen en loop deze met de gespreksleider van de
gemeente door.

« Zorgdatde consulentgoed helder krijgt WAT het probleem is, WANNEER
het een probleem is, WAAR u dat probleem ervaart, WAAROM u een
oplossing wilt en WAT voor oplossing u wilt. U kunt dat het beste doen
door concrete voorbeelden te geven.

«  Sommige gemeenten maken een verslag van het gesprek, anderen niet.
Vraag dit na en vraag een afschrift van het verslag.

« Vraag naar de vervolgstappen: welke acties worden ondernomen en
door wie?

« Vraag na hoe u bezwaar kunt indienen en binnen welke termijn dit
moet gebeuren.

Vragenlijst*

Door de vragenlijst in te vullen wordt duidelijk wat u zelf kunt en waarvoor
u ondersteuning nodig heeft. Het is wel goed om aan te geven of de hulp
die nodig is, geleverd kan worden door iemand uit uw eigen netwerk
(familie, vrienden) of dat daarvoor professionele hulp voor nodig is.
De vragenlijst is onderverdeeld in verschillende aandachtsgebieden die
van belang zijn bij (zo zelfstandig mogelijk) wonen: huishouden, geld en
administratie, persoonlijke verzorging, dagbesteding, vrijetijdsbesteding,
sociale vaardigheid en communicatie, gemeenschapsregels, lichamelijke
en geestelijke verzorging.

* Aangepaste vragenlijst op basis van verschillende checklists: ‘Wonen met Autisme’ van
Woonpunt Autisme en Checklist ‘Praktische Vaardigheden Wonen’ van de vereniging
Participate.
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Vul de vragenlijst samen in metiemand die je goed kent

1. Huishouden

Initiatief nemen,
organisatie, planning
en controle

Doen, uitvoeren

Kan ik zelf | Hulp bij
nodig*

Kan ik zelf | Hulp bij
nodig

Opruimen

Afwassen

Bed opmaken

Bed verschonen

Stofzuigen

Stof afnemen

Ramen wassen

Kleding wassen

Was opbergen/
strijken

Ontbijt en lunch
maken

Warme maaltijd
maken

Boodschappen
doen

Eenvoudige
klussen in
huis (lamp
vervangen)
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Professionals
inschakelen voor
klussen

Tuin
onderhouden

Afval sorteren

Afval
wegbrengen

Conclusie / Samenvatting:
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2. Geld en Initiatief nemen, Doen, uitvoeren
administratie organisatie, planning
en controle

Kan ik zelf | Hulp bij | Kan ik Hulp bij
nodig * | zelf nodig

Op tijd rekeningen
betalen

Overzicht inkomsten
en uitgaven bijhouden

Bijhouden van
administratie

Formulieren invullen

Aankopen doen
binnen budget

Verzekeringen en
belastingen regelen

Conclusie/ samenvatting:

*kan die hulp door jezelf geregeld worden via je netwerk (N) (ouders, vrienden) of heb je
professionele (P) hulp nodig?
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3. Persoonlijke
verzorging

Initiatief nemen,
organisatie, planning
en controle

Doen, uitvoeren

Kan ik zelf | Hulp bij

nodig*

Kan ik zelf | Hulp bij

nodig

Wassen en douchen

Toiletbezoek

Tanden poetsen

Schone kleding
uitzoeken

Aankleden

Haren kammen/wassen

Scheren

Kamers/woonruimte
opruimen

Nagels verzorgen

Gebruik bril/lenzen

Gebruik maandverband
/tampons

Uitkleden

Dagbesteding
(opleiding, werk,
vrijwilligerswerk)

Zelf studeren, plannen

Op tijd komen
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Reizen naar
dagbesteding

Solliciteren

Contact maken en
onderhouden met
leerlingen/collega’s

Vrijetijdsbesteding

Invullen van vrije tijd

Sporten

Hobby’s

Café of terras

Vakantie plannen

Op vakantie gaan

Inzicht in hoeveel
tijd te besteden aan
hobby’s

Vervoer naar sport /
hobby

Conclusie/ samenvatting:
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4. Sociale vaardigheid
en communicatie

Initiatief nemen,
organisatie, planning
en controle

Doen, uitvoeren

Kan ik zelf | Hulp bij
nodig *

Kan ik
zelf

Hulp bij
nodig

Verbale
communicatie: taal
begrijpen en spreken

Begrijpen van
lichaamstaal en
-uitdrukking

Hulp vragen als het
nodig is

Duidelijk maken wat je
wel en niet wilt

Conflicten bespreken

Deurbeleid (weten wie je
wel/niet binnen kunt laten)

Telefoneren

E-mail gebruiken

Kennis maken met
nieuwe mensen,
vrienden maken

Contacten
onderhouden

Omgaan met
autoriteiten en
instanties
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Partner zoeken

Partnerrelatie
onderhouden

Gemeenschapsregels

Geen geluidsoverlast
veroorzaken

Aan taakverdelingen
houden

Andermans eigendom
respecteren

Woonomgeving
(rondom huis) netjes
houden

Conclusie/ samenvatting:
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5. Lichamelijke en Initiatief nemen, Doen, uitvoeren
geestelijke organisatie, planning
verzorging en controle

Kan ik zelf | Hulp bij | Kan ik zelf | Hulp bij
nodig * nodig

Afspraak maken bij
dokter, tandarts,...

Vervoer naar arts,
ziekenhuis, etc.

Doktersbezoek

Tandartsbezoek

Innemen van medicatie

Weten wanneer je naar
de dokter tandarts
moet

Verzorgen van kleine
ongemakken (hoofdpijn,
kleine snijwond.....)

Gezond eten

Voldoende slapen

Verstandig omgaan
met alcohol / drugs

Inzicht in eigen
beperkingen

Om hulp vragen bij
moeilijkheden

maart 2015




Contact met iemand
opnemen als je je
eenzaam voelt

Contact opnemen met
iemand als je somber
of verdrietig bent

Omgaan met
teleurstelling

Gebruik van
voorbehoedsmiddelen

Conclusie/ samenvatting:
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VOLG NF1:

Vroegtijdige onderkenning
Leer- en Gedragsproblemen
bij kinderen met Neurofibromatose type 1

Als een jong kind met NF1 al moeite met leren lezen heeft,
hoe groot is dan de kans dat dit zo blijft?

Wanneer beginnen gedragsproblemen bij NF1 en hoe gaat
het dan verder?

Hoe zwaar vinden ouders van kinderen met NF1 het opvoe-
den en verandert dat met de jaren?

Waarom VOLG?

Al vele jaren worden kinderen met NF1 neuropsychologisch onderzocht
binnen een hecht samenwerkingsverband tussen het Neurofibromatose
team van ErasmusMC/ Sophia Kinderziekenhuis en het Centrum voor
Neurologische Leer en ontwikkelingsstoornissen van Kempenhaeghe.
Vanaf 2010 gebeurt ditin het kader van het VOLG NF1 project. Dit staat voor
Vroegtijdige Onderkenning van Leer- en Gedragsproblemen bij kinderen
met NeuroFibromatose type 1.

Binnen het VOLG project worden kinderen met NF1 op belangrijke
momenten in hun leven neurologisch en neuropsychologisch onderzocht:
met 3, 6, 11 en 15 jaar. In het Sophia Kinderziekenhuis te Rotterdam
worden kinderen gezien door het NF-team, dat in ieder geval bestaat
uit een neuropsycholoog en een kinderarts en/of kinderneuroloog. De
neuropsychologische onderzoeken van de jonge kinderen vinden plaats bij
de afdeling Kinder- en jeugdpsychiatrie/psychologie. Het NF-team maakt
deel uit van ENCORE, het expertisecentrum voor ‘Erfelijke NeuroCognitieve
Ontwikkelingsproblemen Rotterdam Erasmus’.

De onderzoeken bij oudere kinderen vinden plaats bij het Centrum
Neurologische Leer- en ontwikkelingsstoornissen van Kempenhaeghe.
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De zorg wordt geleverd door een multidisciplinair team dat in ieder geval
bestaat uit een neuropsycholoog en een kinderneuroloog. De specifieke
kennis van het ontwikkelingsprofiel van kinderen met NF-1 op het vlak
van neurocognitie en neurologie staat centraal. Bij de kinderen van 11 en
15 jaar ligt de nadruk op onderzoek en advies gericht op de transitiefase
waar zij zich in bevinden in het kader van de overgang naar voortgezet- of
beroepsonderwijs.

Het doel van dit onderzoek is om beter zicht te krijgen op de cognitieve
ontwikkeling,deleerproblemen, deemotionele-en gedragsproblemendoor
de jaren heen. Omdat kinderen door de jaren heen gevolgd worden, krijgen
we niet alleen een beter beeld van de ontwikkeling van de kinderen, maar
krijgen we ook zicht op de ontwikkeling van hun problemen op school en
thuis. Daardoor weten we beter wanneer we met bepaalde behandelingen
moeten beginnen.

Een onderzoeksdag

Het onderzoek bestaat uit een kennismakingsgesprek met kind en ouder(s)/
verzorger(s),eenniveaubepalingofintelligentietest,eenneuropsychologisch
onderzoek en zo nodig een taal- en spraakonderzoek door een logopedist
en/of een motorisch onderzoek door een fysiotherapeut. De ouders en
leerkracht wordt gevraagd vragenlijsten in te vullen over het gedrag van
het kind thuis en op school. Er wordt zo vaak gepauzeerd als nodig is en
soms wordt het onderzoek over twee dagen verdeeld. De meeste kinderen
ervaren de tests als spelletjes en vinden het leuk om te doen.

Verwijzing

De verwijzende (kinder)arts zal het onderzoek noemen bij de jaarlijkse
controle en de ouders wijzen op de mogelijkheid van dit onderzoek. Er
wordt geprobeerd het onderzoek samen te plannen met andere bezoeken
aan het ziekenhuis, zodat de reistijd wordt beperkt.

maart 2015




Uitkomst

Na het onderzoek wordt er een verslag gemaakt met daarin de uitslagen.
Er kan naar aanleiding van de resultaten advies worden gegeven aan zowel
de ouders als aan het kind zelf, afhankelijk van de leeftijd. Als ouders dit
willen, kan ook aan de school een advies worden gegeven. De resultaten
van het onderzoek worden met de ouders/verzorgers nabesproken voor zij
het mee naar huis krijgen. Met de onderzoeksgegevens zal discreet worden
omgegaan. Zonder toestemming van de ouders zullen er geen rapportages
aan derden worden verstrekt.

Vragen over het VOLG NF1 project?

Contactpersoon ENCORE:

dhr. J.S. Legerstee, Gz-psycholoog.
T 010 - 70 40209

E j.s.legerstee@erasmusmc.nl

Contactpersoon Kempenhaeghe Centrum voor Neurologische
Leerstoornissen:

Mw. drs. A. Laridon, kinderneuroloog en

dhr. dr. J.G.M. Hendriksen, klinisch neuropsycholoog.
Secretariaat: mw. L. Wilbers:

T 040-2279735

E wilbersl@kempenhaeghe.nl

Erasmus MC Sophia Kinderziekenhuis

Afdelingen Kinder- en jeugdpsychiatrie/psychologie, Kinderneurologie
en Kindergeneeskunde.

E nflcentrum@erasmusmc.nl
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Aanmelding Sophia kinderziekenhuis

Polikliniek Kinder- en jeugdpsychiatrie/psychologie

Wytemaweg 80

3015 CN Rotterdam

T 010- 70402009,
telefonisch spreekuur van maandag t/m donderdag van 11.00 tot
12.00 uur

Centrum voor Neurologische Leer- en ontwikkelingsstoornissen
Kempenhaeghe

Sterkselseweg 65

5591 VE Heeze

T 040-2279735

Verdere informatie

Over NF1:
http://www.erasmusmc.nl/encore/Poliklinieken/NF1/overnf1/

Over het NF1 spreekuur in het Sophia kinderziekenhuis:
http://www.erasmusmc.nl/encore/Poliklinieken/NF1/patientfamilienf/
nflspreekuur/

Over het neuropsychologische onderzoek:
http://www.erasmusmc.nl/3373793/3376847/neuropsychonderzoek

Voor verwijzers:
http://www.erasmusmc.nl/encore/Poliklinieken/NF1/verwijzersnf1/

Over het CNL:
http://www.kempenhaeghe.nl/leerstoornissen/382/382/382/0/0/
leerproblemen/
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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.

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
de ledenadministratiede gegevens aanpassen.U keert dan terug op de
homepagina en bent u ingelogd.




Lotgenotencontact

In dit boekje en op onze website www.neurofibromatose.nl
treftueenoverzichtvan onzelotgenotencontactgroepenen
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.




