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Van de redactie

Beste lezers,

Weer een nieuwe Nieuwsflits. Hierin blikken we terug op de ALV in 

Nieuwegein met een verslag van het middagdeel. Verder een interview 

met Ria Roelants, ouderenadviseur. Zij heeft veel kennis van de nieuwe 

wetgeving w.o. de WMO en wil deze graag in de vereniging inbrengen. Dit 

is voor ons, mensen met (een relatie met) NF, heel belangrijk in verband met 

alle wijzigingen in de zorg. 

Ook vindt u in deze nieuwsflits een verslag van de bijeenkomst van ouders 

met jonge kinderen met NF. We hopen van harte dat er in de toekomst 

meer van dergelijke bijeenkomsten zullen komen, want we hebben elkaar 

en elkaars kennis hard nodig.

Ook vindt u in deze Nieuwsflits een artikel uit de Telegraaf over het 

onderzoek naar de werking van Lamotrigine bij NF patiënten.

Al met al weer een lezenswaardig geheel. Wij wensen u een mooie zomer 

toe!

Gabriel van Essen
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Oproep

Gedreven bestuur zoekt versterking 

De Neurofibromatose Vereniging Nederland (NFVN) is een patiënten-

vereniging met een enthousiast en gedreven bestuur. Een bestuur met 

mensen die neurofibromatose hebben of als ouder, partner of op andere 

wijze nauw betrokken zijn (geweest) bij mensen met neurofibromatose. 

Het bestuur wordt gesteund door een groep vrijwilligers in alle delen van 

het land, die minstens zo gedreven zijn en waar het bestuur erg trots op is!

De afgelopen jaren heeft de NFVN onder meer het volgende tot stand 

gebracht:

· de zorgstandaard NF2 (eind 2014)en de zorgstandaard NF1 (2015), 

 waarin beschreven staat waaraan goede gezondheidszorg voor 

 mensen met NF1 en NF2 moet voldoen;

· een visiedocument over de zorgconcentratie en zorgorganisatie 

 voor mensen met NF1 (expertisecentrum met behandel- 

 en interventiecentra);

·       bevordering van onderzoek bij ErasmusMC Rotterdam naar 

 toepassing van het medicijn lamotrigine én Sociale en

 Psychologische Ondersteuning van tieners en twintigers met NF1 

 en bij Universiteit Leiden naar de communicatie tussen hersenhelften 

 die het sociaal functioneren van kinderen met NF1 beïnvloeden;

·       informatie en tips rond arbeid, de participatiewet, passend 

 onderwijs, wmo en langdurige zorg;

·       ervaringskennis ‘hoe om te gaan met NF1 en NF2’, toegankelijk 

 gemaakt via www.ervaringrijk.nl; 

·       ondersteuning en uitbreiding van de regionale contactgroepen, 

 waardoor leden onderling contact kunnen hebben en uitwisselen 

 over ‘leven met neurofibromatose’;

·       actuele en inhoudelijke informatie over de aard en gevolgen van NF, 

 beschikbaar via de website, de nieuwsflits, de huisartsenbrochures 

 over NF1 en NF2 en andere brochures.
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Resultaten om trots op te zijn, maar we zijn er nog niet. Voor 2015 en verder 

staan nog meer activiteiten op het programma!

Om het bestuur te versterken zijn we op zoek naar nieuwe leden, 

specifiek voor de aandachtsgebieden financiën (penningmeester), 

communicatie en fondsenwerving, maar ook op andere gebieden is 

extra menskracht van harte welkom.

Naast een enthousiast bestuursteam bieden we een goede inwerkperiode; 

een onkostenregeling en een garantie op werk dat veel voldoening geeft!

Als u

· zelf neurofibromatose heeft, ouder of partner bent van iemand 

 met NF of anderszins betrokken  bent;

· enthousiast wordt van de bovengenoemde resultaten;

· uw talenten en kwaliteiten wilt inzetten voor dit zinvolle werk;

· deel wilt uitmaken van dit gedreven bestuur;

aarzel dan niet en neem contact op met: 

Hans Weijma (secretaris), hans.weijma@neurofibromatose.nl, 

tel. (06) 54 602 894 of  

Ton Akkermans (voorzitter), ton.akkermans@neurofibromatose.nl, 

tel. (06) 30 922 808
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Bestuurswisseling

Aftreden Adriana de Graaf

Adriana heeft de afgelopen 5 jaar in het bestuur 

zich ingezet voor onze vereniging. Zij heeft 

zich speciaal ingezet voor de jongeren en het 

vrijwilligersbeleid. In deze periode heeft zij 

veel meegemaakt en haar eigen gezondheid 

en die binnen haar naaste familie legden een 

grote druk op haar. Ondanks dat was zij vaak 

aanwezig op onze bestuursvergaderingen 

en haar inbreng was verfrissend en meer dan 

welkom. 

Voor de bestuursvergadering haalde ik haar op van haar woonadres en 

reed zij met mij mee naar Loosdrecht. Juist deze uurtjes waren misschien 

wel bijzonder waardevol en werd ik bijgepraat wat juist onder de jongeren 

leefde. De problematiek over zelfstandig wonen en werk of dagbesteding, 

het kwam allemaal op deze momenten geregeld aan de orde. Persoonlijk 

ben ik haar daar zeer dankbaar voor. 

Op de ALV kon zij helaas zelf niet aanwezig zijn en ik heb in de week daarvoor 

namens het bestuur en de vereniging bij haar thuis onze dank voor haar 

inzet overgebracht. Adriana bedankt!

Ton Akkermans
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Aantreden Pieter Rutsen

Het bestuur was verheugd om op de ALV 

Pieter Rutsen te kunnen voordragen als nieuw 

bestuurslid. Wij ontvingen in november 2014 

een mailtje met de eenvoudige opmerking: ‘Fijn 

dat er mogelijkheden zijn om actief te worden. 

Het lijkt me prima om dit onder het genot van 

een kop koffie door te nemen’.

Ja, Pieter dat vinden wij ook fijn!

Sinds die novemberdag draait Pieter als aspirant bestuurslid mee met het 

bestuur en doet dit naar volle tevredenheid. Hij heeft ervaring als teamleider 

in de gezondheidszorg in het aansturen van mensen en heeft met groot 

enthousiasme het aandachtsgebied ‘Vrijwilligers’ op zijn schouders 

genomen.

Wij hopen dat zijn inbreng ons professioneler doet leren omgaan met 

de zo benodigde inzet van onze vrijwilligers. Wij zijn blij dat de ALV zijn 

benoeming tot bestuurslid heeft bekrachtigd.

Ton Akkermans
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Verslag middagdeel ALV 18 april j.l.

Zoals gebruikelijk werd ook dit keer in het middagdeel van de jaarlijkse 

ledendag een aantal lezingen gehouden.

In de eerste lezing presenteerde 

dr. Stephan Huijbregts, neuro-

psycholoog en onderzoeker bij het 

Leids Universitair Medisch Centrum 

(LUMC) de stand van zaken bij 

zijn onderzoek met de officiële 

titel Structural and functional 

connectivity in relation to cognitive 

functioning of children with NF1. 

Dit onderzoek richt zich op het 

sociaal en cognitief functioneren 

van jongeren met NF1, waarbij deze 

direct in verband gebracht worden 

met de kwaliteit van communicatie 

tussen hersengebieden.

Bij het sociaal functioneren gaat het om mogelijke vormen van autisme 

en niet goed ontwikkelde sociale vaardigheden, zoals het omgaan met 

leeftijdsgenoten.

Dr. Huijbregts liet aan de hand van onderzoeksresultaten zien dat naar mate 

bij jongeren met NF een groter beroep werd gedaan op het geheugen, 

zij tot een slechtere score komen dan ‘gezonde’ leeftijdsgenoten. Als 

bijvoorbeeld een figuur moet worden onthouden, scoren kinderen met en 

zonder NF gelijk. Gaat het om het onthouden van een aantal achter elkaar 

getoonde figuren, dan blijken er grotere verschillen in het werkgeheugen 

van beide groepen te bestaan. Daarnaast bleek de mate waarin het sociaal 

en cognitief functioneren was verstoord samen te hangen met de mate van 

“afwijkingen” zoals te zien op verschillende MRI-hersenscans. 
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Dit onderzoek richtte zich alleen op jongeren, maar voor zijn onderzoek 

naar kwaliteit van leven in relatie tot specifieke NF1-symptomatologie 

(inmiddels 153 deelnemers) nodigt Huijbregts nog altijd mensen van alle 

leeftijden uit (voor link zie NFVN-website).

De tweede lezing werd verzorgd door dr. Rianne Oostenbrink, als 

kinderarts verbonden aan het Erasmus Medisch Centrum in Rotterdam. 

Zij vertelde over haar werk bij ENCORE (Expertisecentrum Erfelijke Neuro-

Cognitieve Ontwikkelingsstoornissen Rotterdam Erasmus MC) en over de 

ontwikkelingen binnen Europa op het gebied van NF1 en NF2.

Zij benadrukte het belang van een multidisciplinaire aanpak van 

de (gezondheids)problemen die NF-patiënten ondervinden én de 

samenwerking met andere onderzoeks- en zorginstellingen, zowel nationaal 

als internationaal. ENCORE onderhoudt diverse internationale contacten, 

onder andere met het universitair medisch centrum in Manchester (Verenigd 

Koninkrijk) dat het oudste spreekuur voor neurofibromatose in Europa heeft. 

Er lopen onderzoeken naar het gebruik van medicatie voor NF-patiënten, 

onder andere naar de werking van lamotrigine op cognitieve stoornissen bij 

kinderen met NF. Voor de onderzoeksgroep is het ErasmusMC nog op zoek 

naar kinderen in de leeftijdsgroep van 12 - 18 jaar. Natuurlijk komen ook bij 
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jongere kinderen leerproblemen voor, maar de lichamelijke bijwerkingen 

bij het gebruik van lamotrigine doen zich vooral bij jongere kinderen voor, 

waardoor terughoudendheid bij de jongere leeftijdsgroepen noodzakelijk 

is. Helaas heeft het onderzoek dat op diverse plaatsen in de wereld wordt 

gehouden nog geen concrete resultaten opgeleverd.

Joke Zephat, als zelfstandig trainer-adviseur werkzaam voor diverse 

patiëntenorganisaties waaronder de NFVN, gaf in de derde lezing een 

toelichting op enkele grote wijzigingen in de wijze waarop de zorg 

onder andere door aanpassingen in de wet- en regelgeving vanaf 2015 

vorm krijgt. Een van de belangrijkste wijzigingen waarmee ook veel NF-

patiënten te maken kunnen krijgen, betreft de Wmo (Wet maatschappelijke 

ondersteuning). 

Bij de uitvoering van deze wet hebben de gemeenten een centrale rol 

gekregen. Zij zijn verantwoordelijk voor de invulling van de maatregelen 

en kunnen hierbij een eigen beleid voeren. Dat kan betekenen dat er 

verschillen tussen gemeenten gaan ontstaan. Mensen met een indicatie 
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behouden voorlopig de ondersteunende zorg die zij al kregen, maar 

met behulp van een zogenaamd keukentafelgesprek wordt nader 

bepaald welke ondersteuning nodig is. Daarbij wordt ook gekeken welke 

ondersteuning een partner, familie, buren en omgeving kunnen bieden. In 

alle gevallen, zo benadrukte Joke Zephat, is een goede voorbereiding op 

het keukentafelgesprek erg belangrijk. Daarvoor kan onder andere gebruik 

worden gemaakt van een vragenlijst die op de website van de NFVN staat. 

Maar belangrijk is ook dat je het keukentafelgesprek niet alleen voert, maar 

iemand die vertrouwt meeneemt naar het gesprek, want daar heb je recht 

op.

Joke Zephat sloot af met erop te wijzen dat met vragen over de Wmo (en 

andere veranderingen in de zorg) je ook terecht kan bij Ria Roelants die zich 

als vrijwilligster binnen de vereniging hiervoor inzet.

In de vierde lezing kwam de 

introductie van de zorgstandaard 

voor NF2 en de ontwikkeling van 

de zorgstandaard voor NF1 aan 

de orde. Een zorgstandaard is 

een document waarin staat 

wat goede zorg is voor mensen 

met een chronische aandoening. 

Dr. Ildikó Vajda, beleidsmede-

werkster bij de VSOP, (Vereniging 

Samenwerkende Ouder- en 

Patiëntenorganisaties) heeft de 

zorgstandaarden voor NF1 en 

NF2 geschreven. 

Zij vertelde hoe een zorg-

standaard tot stand komt: 

eerst wordt literatuuronderzoek 

gedaan, er worden vragen-
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lijsten opgesteld en ingevuld, patiënten worden geïnterviewd en artsen 

worden geconsulteerd. Uiteindelijk moet een zorgstandaard door de 

wetenschappelijke verenigingen van bij de aandoening betrokken medische 

disciplines worden goedgekeurd (‘geautoriseerd’). Een zorgstandaard is in 

principe bedoeld voor zorgverleners en daardoor voor niet-medici moeilijk 

te lezen. Daarom zullen ook  patiëntenversies worden gemaakt.

Eind 2014 is de zorgstandaard voor NF2 gepubliceerd. Dat geldt nog niet 

voor de zorgstandaard voor NF type 1, maar de autorisatieronde daarvan is 

inmiddels wel afgerond.

Dr. Vajda staat in haar presentatie ook kort stil bij de vorming van 

expertisecentra voor NF1 en NF2 en het daarmee verbonden netwerk 

van zorgverleners. Een onderdeel daarin is dat iedere patiënt een vast 

aanspreekpunt krijgt, de zogeheten ‘regievoerend arts’. Ook huisartsen 

krijgen een belangrijke rol in het proces: het is de bedoeling dat een 

huisarts in de toekomst iedere NF-patiënt eens in de vijf jaar naar een 

expertisecentrum verwijst voor controle.

Op een vraag uit de zaal naar het gebruik van een zorgstandaard bij het 

bepalen van de zwaarte van het zorgpakket dat door een gemeente moet 

worden geleverd, antwoord dr. Vajda dat een zorgstandaard daarvoor niet 

is geschreven maar dat de zorgstandaard wel een onderbouwing van de 

zorgvraag kan opleveren.

De vijfde (en laatste) lezing werd weer verzorgd door Joke Zephat. 

Met behulp van een aantal korte filmpjes gaf zij een toelichting op het 

project Ervaringrijk.nl waarin patiënten met een chronische aandoening 

persoonlijke ervaringen en tips via een website kunnen uitwisselen. 
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De NFVN is een van die vier patiëntenorganisaties die deze website 

hebben opgezet. Het project is inmiddels afgerond, maar de NFVN zal 

verder gaan met het gebruik van ervaringssessies als onderdeel van het 

lotgenotencontact.

Na de lezingen sloot Ton Akkermans het middagdeel af en nodigde iedereen 

uit om aan de bar nog een drankje te halen.
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Actie Stijn 

Onze zoon Stijn (13 jaar) heeft samen met vriendjes geld opgehaald 

langs de deuren. Ze begonnen met ongeveer 6 kids en een appel en een ei.

Uiteindelijk hadden ze zo veel spullen gekregen dat ze die weer 

gingen verkopen langs de deuren.

Stijn ging samen met zijn vriend Tijn het langste door en hebben zo 

150,25 euro opgehaald. Dit bedrag hebben we zojuist overgemaakt 

op de rekening van de NFVN.

Met vriendelijke groet,

Joyce v.d. Giessen
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Benefiet voetbalwedstrijd

Fantastisch! Menigeen hield het niet droog voorafgaand aan, tijdens 

en na afloop van de unieke voetbalwedstrijd tussen het elftal van Lucky 

Ajax en een speciaal samengesteld Woerdens elftal, die vrijdagavond 

7 november 2014 werd gespeeld bij VV VEP.

De einduitslag 2-7 was voor iedere aanwezige, zelfs voor de acteurs van 

beide ploegen van ondergeschikt belang. Er was voor de oud-profs en 

lokale voetbalamateurs ook feitelijk maar één échte hoofdrolspeler. Want 

de droomwens van de 32-jarige Wim van de Stouwe ging in vervulling.

Zo’n 800 toeschouwers waren afgekomen op de lichtwedstrijd, die extra 

veel glans kreeg door een bijna volle maan. “We hebben het wel getroffen 

met het weer”, zo reageerde de beretrotse Wim. “Mensen die ik helemaal 

niet ken hebben gedoneerd voor het goede doel. Toeschouwers die ik nog 

nooit heb gesproken spreken mij aan. En iedereen heeft een goed woordje 

voor me. In één woord is deze avond voor mij ‘fantáááááástisch’!”

Het goede doel stond in het teken van Neurofibromatose. Een ziekte die 

veel verschijningsvormen kent. “Bij mij groeien tumoren op meerdere 

plekken. Lopen, zitten en op andere manieren mijzelf een houding geven 

levert veel pijn op,” aldus Wim, die vrijdagavond tussen alle Ajacieden en 

Woerdense selectiespelers daar – zo stoer als hij is – niets van liet blijken.

Bewonderend gade geslagen door zijn vader, moeder, broer en zus, die zeer 

regelmatig net als Wim de tranen rijkelijk lieten vloeien. “Stil van.”

De ontmoetingen met Wim’s idolen zoals Aron Winter, Kenneth Perez en Dick 

Schoenaker, de vele babbels met vrienden en bekenden, de overhandiging 

van een cheque van maar liefst 10000 euro (en het bedrag is nog steeds 

groeiend) aan LUMC klinisch geneticus Dr. Saskia Lesnik Oberstein, de aftrap 
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van en de ereronde na het laatste fluitsignaal op zijn Segway. Allemaal 

momenten die Wim van der Stouwe zichtbaar goed deden.

Na afloop dankte Wim iedereen die zijn droom had helpen waarheid te laten 

worden met tranen in de ogen. Simon Tahamata, Rob en Richard Witschge 

en good old Sjaak Swart stonden samen m.b.t. de andere genodigde spelers 

zwijgend naast gelegenheidsarbiter Roelof Luinge en zijn assistenten Jan 

van der Laan en Marcel Rietveld, allen met een brok in de keel.

Wim van der Stouwe heeft nu nog één andere grote wens, namelijk ‘dat er 

een geneesmiddel voor de ziekte komt.’ Donaties zijn uiteraard intussen 

nog altijd welkom. 

Het rekeningnummer van de Stichting De Droomwens van Wim is: 

NL 43 RABO 0191882062 t.n.v. SDDW.

Alpentocht Team R-Vent
Team R-Vent beklimt de Mont Ventoux voor de strijd tegen NF!
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Alpentocht.nl organiseert dit jaar voor de vierde keer een bergrit voor de 

strijd tegen kanker. Stichting “Fietsvrienden strijden tegen kanker” onder 

de naam Alpentocht organiseert een gezellig lang weekend, dit jaar naar 

de Mont Ventoux. 

Het zijn voornamelijk deelnemers uit de installatiebranche. Producenten, 

leveranciers en installateurs gaan met Alpentocht 2015 mee. Vorig jaar 

heeft een groep van 110 deelnemers de Alp d’Huez beklommen en samen 

hebben ze €57.000,00 opgehaald voor de strijd tegen kanker. 

Zoals het er nu naar uit ziet gaan er 300 deelnemers mee met editie 2015 

(weekend van 19 september 2015) en verwacht wordt dat er €100.000,00 of 

meer wordt opgehaald.

Dit jaar gaat er voor de 2e keer een team 

van R-Vent mee. Zij gaan de strijd aan met 

de Mont Ventoux, ook wel bekend als de 

kale berg. 20,3 Km lang klimmen, strijden 

en afzien voor het goede doel, Strijd tegen 

Kanker. Team R-Vent gaat als groep ook 

rijden voor de aandoening NF. Hans van de 

Weem (werkzaam bij R-Vent) zijn dochter 

Janet, 15 jaar, heeft helaas deze aandoening. 

Jullie snappen dat team R-Vent ontzettend 

gemotiveerd is om voor Hans en zijn dochter 

een mooi bedrag op te halen en hopen 

hierbij ook op steun van alle collega’s uit de 

Bergschenhoek Groep.

Hoe kunnen jullie steunen?

Ga naar de site www.alpentocht.nl, zoek naar team R-Vent of een fietser van 

team R-Vent. Via iDeal kan je een mooi bedrag overmaken en een leuke tekst 

achterlaten als aanmoediging.
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Het minimale bedrag is €10,00, 

met deze donatie maak je 

kans om een zeilvakantie 

van 6 dagen te winnen rond 

de eilanden van St-Maarten. 

Iedere €10,00 is een lot, dus 

met €50,00 maak je 5x kans 

op het winnen van deze mega 

reis. De zeilboot en schipper 

waar je mee gaat varen staan 

eveneens op de site van 

www.alpentocht.nl.

Steun Hans en zijn dochter, steun R-Vent, steun Arie zijn stichting, 

steun alpentocht2015 om een mega mooi bedrag op te halen. 

De installatiebranche gaat de strijd aan tegen Kanker. 
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Verslag bijeenkomst ouders

Om 10.30u was er inloop en om 11.00u zijn we begonnen met de bijeenkomst.

Eerst was er een voorstelrondje en werd er verteld wie je kind was en waar 

hij/zij allemaal mee te maken heeft mbt NF. Wat hierbij opvallend was, was 

dat ieder kind bekend was met logopedie en fysiotherapie. Dat de kinderen 

altijd vrolijk zijn en alles “over zich heen laten komen” en het zonder 

protesteren doen. Verder ondervonden ouders ook nog andere problemen 

die bij NF horen. 

Ook was Loes aanwezig en zij is actief lid van de NFVN als ervaringsdeskundige 

en heeft een zoon van 25 jaar met NF. Verder geeft ze les op speciaal 

onderwijs. Wat zeer fijn was, was dat iedereen een foto van hun kind mee 

hadden genomen, de ging ook rond in het voorstelrondje.

Daarna hebben we uitgelegd waarom deze bijeenkomst ontstaan is. 

Omdat bleek dat ouders toch behoefte hebben om met elkaar te praten 

en ervaringen te delen. En omdat je dan voor andere dingen als ouders 

zijnde komt te staan, dan als je al wat ouder bent en NF hebt. Daarbij werd 

de groep in Oud-Gastel ook te groot om er dieper op in te gaan. Vandaar 

dat we ons afgesplitst hebben en een locatie meer in het midden van het 

land gekozen hebben. Dit zodat het voor mensen uit andere regio’s ook 

aantrekkelijk is om te komen. Ook uitgelegd, dat we tijdens de bijeenkomst 

dieper op een onderwerp in willen gaan en dit keer hebben we gekozen 

voor NF en School.

NF en School:

Vroeger had je het “rugzakje” (LGB). Hierin zag je grote verschillen. Zo werd 

cluster 4 (gedragsproblemen) ook te duur, waardoor ze nu over zijn gestapt 

naar passend onderwijs. De bedoeling is nu dat niet het kind maar de school 

geld krijgt voor de ondersteuning die ze geven. School is verplicht een 

ondersteuningsprofiel te schrijven. Daar heb je 3 verschillende categorieën 

in. Namelijk basis, extra en verdiepte ondersteuning. Men wil er naartoe 
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Bericht Regio West

Onlangs waren we met de groep “uit”; de lokatie was: “de Schaapskooi” in 

Alphen aan den Rijn. We waren met 16 personen en het was erg gezellig; 

we genoten tijdens de lunch van heerlijke pannenkoeken of salades. We 

ondervinden altijd veel steun van elkaar en daar gaat het om!

Dit ‘jaarlijkse’ uitje geldt als afsluiting van het jaar; we hopen elkaar weer 

te zien in september, ook in Alphen aan den Rijn. Voor inlichtingen: zie 

onze website of mail/bel naar Gabriel en Hannie van Essen. Tel 0318-784212; 

email: hannie.vanessen@neurofibromatose.nl

Overzicht activiteiten regio’s   

Bijeenkomsten Regio Midden

Contactpersonen Telefoonnummer Datum Bijeenkomsten 

Peter en Henny              

Koelewijn

033-2985298 19 september 2015

28 november 2015

Bijeenkomsten Regio Noord in Meppel:

Contactpersonen Telefoonnummer Datum Bijeenkomsten 

Tsjitske Walda 0513-629799

Bijeenkomsten Regio Noord Holland in Beverwijk:

Contactpersonen Telefoonnummer Datum Bijeenkomsten 

Edith Heinhuis 075-6219680 7 november 2015
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Bijeenkomsten Regio Oost:

Contactpersonen Telefoonnummer Datum Bijeenkomsten 

Adrie Putman 06-23547092 12 september 2015

Janita Velthoen 0578-843728 12 september 2015

Bijeenkomsten Regio West in Alphen aan den Rijn:

Contactpersonen Telefoonnummer Datum Bijeenkomsten 

Hannie en Gabriel van 

Essen

0318-784212 26 september 2015

7 november

Bijeenkomsten Regio Zuid/West in Oud Gastel:

Contactpersonen Telefoonnummer Datum Bijeenkomsten 

Marion en Christian 

van Meer

0165-510357

Bijeenkomsten Regio Zuid:

Contactpersonen Telefoonnummer Datum Bijeenkomsten 

Margré Hunnekens 077-4752393 17 oktober 2015 

(ervaringskennis sessie)

Corrie Franken 045-5325693

Bijeenkomst 30-50 jarigen:

Contactpersonen Telefoonnummer Datum Bijeenkomsten 

Marijke Beniers 06-51143244 17 oktober 2015

Erik Bosmans 06-57137134
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Bijeenkomst ouders van jonge kinderen met NF:

Contactpersonen Telefoonnummer Datum Bijeenkomsten 

Astrid Saman 06-19466034 3 oktober 2015

Adres bijeenkomst: 

DuboTechniek Trade Centre

 Van Voordenpark 5

 5301 KP  Zaltbommel

Telegraaf
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Tegemoetkoming chronisch zieken en 

gehandicapten

Sluit een zorgverzekering af zonder eigen risico en laat uw gemeente 

meebetalen! Alleen voor leden met een inkomen tot 110 of 130% van 

het minimum loon.

 

Voorheen kregen mensen met een chronische aandoening, zoals 

neurofibromatose, een tegemoetkoming: de Wtcg (Wet tegemoetkoming 

chronisch zieken en Gehandicapten). Deze landelijke Wtcg werd via het CAK 

uitbetaald, maar is nu afgeschaft.  Ook de landelijke regeling Compensatie 

eigen risico  (Cer)  is gestopt. 

Tegemoetkoming via de gemeenten

De overheid vindt dat gemeenten burgers gerichter kunnen ondersteunen 

bij een chronische ziekte of handicap.  Daarom keert de overheid het geld 

nu uit aan de gemeenten. Bijna alle gemeenten (80%) verwerken deze 

compensatiegelden in een soort gemeentepolis voor de zorgverzekering. 

In veel gevallen zijn ook het eigen risico en de eigen bijdragen opgenomen 

in deze collectieve zorgverzekering.  U hoeft dan geen eigen risico meer te 

betalen!

Inkomenstoets

Niet iedereen krijgt toegang tot deze collectieve verzekering:

er geldt bij de meeste gemeenten een inkomenstoets. Men mag toe-

treden als men 110-130% van het minimumloon verdient.  Hoe is het in 

uw gemeente geregeld? Dat kunt u achterhalen via internet: google op 

‘gemeente (hierna eigen gemeente invullen) collectieve verzekering’ en u 

leest daar hoe het in uw gemeente is geregeld. 
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TIP

Als u al eerder een tegemoetkoming heeft ontvangen via het CAK, kunt 

u de blauwe kaart die het CAK u heeft toegestuurd, gebruiken.  U hoeft  

alleen uw handtekening te zetten en u kunt de kaart met de bijgeleverde 

retourenvelop verzenden. Heeft u in het verleden geen Wtcg ontvangen 

en u komt in aanmerking voor de collectieve zorgverzekering, neem dan 

contact op met de gemeente. 

Passend Onderwijs

Helpt u mee de balans op te maken?

door: Bert Beuving, vrijwilliger / projectmedewerker passend onderwijs

Het eerste schooljaar met Passend onderwijs zit er bijna op. Hoe is het u en uw 

kind bevallen? Wat vindt u van de plannen van uw samenwerkingsverband 

voor de komende periode? Uw school, samenwerkingsverband, mede-

ouders, beleidsmakers: allemaal zijn zij geïnteresseerd in uw ervaringen. 

NFVN dringt er bij u en bij alle ouders op aan, om toch vooral van u te laten 

horen. Voor steeds beter Passend onderwijs, voor uw eigen kind en al die 

andere kinderen.
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Let op!  Vergelijk uw huidige verzekering altijd met de 

collectieve zorgverzekering van de gemeente: kijk naar 

wat de verzekeringen dekken (basispakket en  aanvullende 

verzekering) én wat de kosten zijn.  Is meestal ook te vinden 

via internet: google op ‘gemeente (hierna eigen gemeente 

invullen) collectieve verzekering’. 



Gevraagd advies

Misschien bent u door uw school of samenwerkingsverband al benaderd 

met een vragenlijst om uw ervaringen te peilen. Zo niet, dan zal dat 

vast binnenkort wel gebeuren. Na één jaar Passend onderwijs willen 

beleidsmakers heel graag weten hoe de invoering en vooral de uitvoering 

is verlopen. Heeft Passend onderwijs aan de verwachtingen voldaan? En: 

hoe gaan we verder? Vele vragen leven er; vragen waarop u samen met 

andere ouders een antwoord kan geven. Antwoorden die heel belangrijk 

zijn, zodat het beleid voor het komend jaar én de jaren daarna kan worden 

bijgesteld. Dus, als u wordt gevraagd aan een evaluatie of onderzoek mee 

te doen, aarzel dan niet en geef uw mening. Zo wordt de stem van ouders 

gehoord.
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Ongevraagd advies

Het kan zijn dat u niet naar uw ervaring wordt gevraagd en toch iets kwijt 

wilt. Dat kan op verschillende manieren, zo is te lezen op de website 

www.passendonderwijsenouders.nl. Bijvoorbeeld door tijdens een ouder-

avond op de school van uw kind, door in gesprek te gaan met leerkracht 

van uw kind, door een brief te schrijven naar uw samenwerkingsverband 

of door het zoeken van medestanders.  Ga naar deze website voor meer 

informatie en tips.

Meldpunten

Ook uw ouderorganisatie hoort graag van u. Laat haar weten waar u mee 

zit. Zo kunt u voor het melden negatieve én positieve ervaringen met 

Passend onderwijs en ook met de zorg terecht op het Meldpunt Zorg om 

Lichamelijke Handicap, www.meldpuntzorgomlichamelijkehandicap.nl.

In tegenstelling tot wat de naam doet vermoeden, zijn ouders van alle 

kinderen die ‘wat extra’s nodig hebben’ welkom op dit meldpunt. Overigens, 

zoals u mogelijk weet: voor geschillen over het ontwikkelingsperspectief of 

de extra ondersteuning waar u met uw school niet uitkomt, kunt u gratis een 

onder-wijsconsulent inschakelen. Tegelijkertijd, maar beter daarna, kunt u 

uw geschil voorleggen aan de (tijdelijke) landelijke geschillencommissie. 

Dit artikel is een product van het project Ouders krijgen stem in samenwerkingsverbanden 

passend onderwijs. Uitvoerder van het project is de BOSK, vereniging van mensen met een 

lichamelijke handicap. Bij de uitvoering waren diverse collega-organisaties nauw betrokken, 

m.n. Balans, Foss, NVA en Network Ouderinitiatieven.

Het project is financieel mogelijk gemaakt door:
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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

Vondellaan 26

3906 EA Veenendaal 

Tel. 0318-78 42 12 (na 19.00 uur)

hannie.vanessen@neurofibromatose.nl

Gabriel van Essen

Vondellaan 26

3906 EA Veenendaal 

Tel: 0318-78 42 12 (na 19.00 uur)

gabriel.vanessen@neurofibromatose.nl

Pieter Rutsen

Aalstraat 4

1131 BP Volendam

Tel. 06-24433472

pieter.rutsen@neurofibromatose.nl
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Contactpersonen

Coördinatie regio’s en Regio West

Hannie en Gabriel van Essen 

Tel. 0318-78 42 12 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

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
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Coördinatie Landelijke 

Contactdagen

Telefonisch contactpersonen

Janneke Akkermans   0180-62 72 68

Wiet Sanders                0522-47 54 84

Inge Schlunk                0356-02 05 70 

Contactpersoon jongeren

Redactie nieuwsflits

Gabriel van Essen                       tel. 0318-78 42 12 na 19:00 uur

gabriel.vanessen@neurofibromatose.nl
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Forum op de website www.neurofibromatose.nl

Het forum op de website is een plek waar leden hun vragen kunnen stellen 

aan andere leden en kunnen reageren op vragen van anderen. Het doel is 

om in verenigingsverband ervaringen uit te wisselen. 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 patiënt. 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.

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!

.


