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Vrijwilligersnieuws en wisselingen

Van het vrijwilligersfront is een hoop te melden. Onze vereniging is
bijzonder actief en dit kan niet zonder de inzet van vele vrijwilligers. Met
hun inzet wordt onze vereniging echt vorm gegeven. Het is ook niet anders
dat de taken regelmatig worden overgedragen. Hierbij een kort overzicht
van de afgelopen periode:

NFVN op Facebook en de organisatie van de Landelijke contactdagen.

Anna Miedema heeft op beide terreinen, eerst als bestuurslid en daarna
als vrijwilligster, het voortouw genomen. Dankzij haar inzet maken beide
onderdelen nu een vast deel uit van onze verenigingsactiviteiten. Per 7 juni
is Anna gestopt met deze activiteiten en is zij voorzitster geworden van het
thuisfrontcomité van één van de schepen van onze Koninklijke Marine. Het
bestuur is Anna zeer dankbaar voor haar inspanningen en zij heeft in onze
vereniging haar sporen achtergelaten.

Edith Heinhuis, trekster van onze regio Noord Holland, heeft het beheer
van Facebook overgenomen samen met een tweetal medebeheerders.

Manuela Broek heeft de organisatie van de landelijke contactdagen voor
de Kids en de ‘boven dertig jarigen’ op haar schouders genomen. Babette
Segers neemt de organisatie van de landelijke contactdag voor de jongeren
voor haar rekening.
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Redactie Nieuwsflits

Gabriel van Essen verzorgde vanaf 2013 de redactie van de Nieuwsflits.
Op eigen verzoek heeft Gabriel aangegeven deze activiteit te willen
beéindigen en tegelijkertijd aangegeven dat hij zich op een andere wijze
voor de vereniging wil blijven inzetten. Ook hier past onze dank voor de
inzet over de afgelopen drie jaar.

Pia Plokker heeft de redactie van de Nieuwsflits op haar schouders genomen
en wij wensen haar veel succes met het uitvoeren van deze belangrijke taak.

Oproep voor vrijwilligers voor versterking van het bestuur

Op onze vorige oproep zijn in totaal vier reacties binnengekomen. Dit is een
zeer positief resultaat. Momenteel zijn wij met deze kandidaten het gesprek
aangegaan om voor onze ALV van 2016 een gedegen voorstel voor de
bestuurssamenstelling te kunnen doen. In ieder geval moeten wij rekening
houden met het terugtreden als penningmeester van Riet Vermeulen. Zij
heeft zich daarmee meer dan tien jaar ingezet voor onze vereniging! In onze
eerstvolgende Nieuwsflits in 2016 komen wij terug met het voorstellen van
de nieuwe kandidaten.

70_/( # ééél‘lf!al(&’
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Van de penningmeester

Aan het eind van het jaar wil ik alle leden en donateurs die de vereniging
het afgelopen jaar een donatie hebben geschonken heel hartelijk
bedanken.

Tevens is er door 3 projecten namelijk:

- Stichting Fietsvrienden (Alpentocht)

- TeamXRay (beklimmen van de Pico Veleta)

- Stichting Droomwens van Wim (benefiet voetbalwedstrijd)

in totaal € 42.467,-- opgehaald t.b.v. onderzoek naar NF1, een prachtig
resultaat, waar wij als vereniging heel blij mee zijn.

Hierbij wil ik de Vriendenloterij onder uw aandacht brengen, wanneer u
een lot koopt en de vereniging als goed doel aangeeft, krijgen wij de helft
van uw lot uitgekeerd.

Vorig jaar heeft dit geresulteerd in € 2.049,--

Nogmaals heel hartelijk dank voor al deze giften.

Rest mij u allen een goed en voorspoedig 2016 te wensen.

Bt Vermealon
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Vrijwilligersweekend NFVN

Op vrijdag 13 en zaterdag 14 november vond het jaarlijkse
vrijwilligersweekend plaats. Met een groep van 17 vrijwilligers en Joke
Zephat als begeleidster, streken we neer in hotel Hugo de Vries te Lunteren.

Joke zorgde voor de ondersteuning en begeleiding gedurende het
weekend. Met alle aanwezigen is er teruggekeken op het afgelopen jaar,
hierbij kwam naar voren dat er veel ontwikkelingen zijn geweest:
e Deregio-groepen draaien doorgaans goed. De groepen worden steeds
groter en krijgen een vaste kern.
De organisatie van de jongerendag in de Efteling was een groot succes.
Contacttelefoon (ook voor WMO) wordt zeer geregeld gebeld.
Vanuit het bestuur:
- Ontwikkelen zorgstandaard NF 1
- Bestuur is/wordt verder uitgebreid, aantal nieuwe aspirant leden
hebben zich afgelopen jaar aangemeld
- Eris zeer veel geld binnen gekomen door diverse sponsoracties.
Verder is er ingegaan op het vrijwilligersbeleid en de registratie van vragen
die via de telefonische helpdesk binnen kwamen.

Naast een inhoudelijk deel was het voor de aanwezigen ook zeer prettig om

elkaar op een informele manier te ontmoeten, bij te praten en eventueel
nieuwe afspraken te maken.

Fleter Futsen
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Netwerken doe je niet alleen

In september 2014 is met specialisten uit een aantal universitaire medische
centra van gedachten gewisseld over het door de NFVN opgestelde
visiedocument. Daarin zijn de contouren geschetst van een zorglandschap
voor NF1 met een expertisecentrum, behandelcentra en interventiecentra.
Ook de rol van de huisarts in de organisatie van de zorg kwam hierbij aan
de orde.

Op 11 september van dit jaar was de tweede bijeenkomst waarin met
name is gesproken over het concretiseren van het netwerk en de rol van de
regievoerend arts daarin.

Op 17 juni 2015 heeft de minister van VWS het al langer bestaande
Expertisecentrum ENCORE bij het Erasmus Medisch Centrum te Rotterdam
erkend als het landelijke expertisecentrum voor NF1. ENCORE staat
voor: Erfelijke Neuro-Cognitieve Ontwikkelingsstoornissen Rotterdam
Erasmus MC. Het expertisecentrum levert hoog gespecialiseerde zorg en
is belast met de aansturing en codrdinatie van het zorgnetwerk. Hoewel
NF type 1 een zeldzame aandoening is, is het aantal patiénten met NF1
in Nederland te groot om de zorg geheel bij één zorginstelling onder te
brengen. Rondom het expertisecentrum zal daarom een netwerk van
behandelcentra en interventiecentra worden gevormd. Daarmee wordt
verzekerd dat er voldoende aandacht aan patiénten kan worden besteed
en de zorg ook letterlijk bereikbaar is. Patiénten krijgen zoveel mogelijk
de zorg in hun buurt aangeboden. Ook een behandelcentrum levert
hooggespecialiseerde zorg met een multidisciplinair team. In afstemming
met het expertisecentrum wordt afgesproken wanneer centraal wordt
doorverwezen. Een interventiecentrum zorgt voor ‘specifieke interventies’,
d.w.z. een bijzondere diagnosestelling, een speciale behandeling of een
bijzondere operatie(techniek). Richtinggevend voor de zorg die moet
worden verleend is de zorgstandaard, waarin vanuit het perspectief van
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patiénten is beschreven waaraan goede zorg moet voldoen. Met andere
woorden: het is een kwaliteitsstandaard.
Schematisch ziet het zorglandschap er als volgt uit:

Inter
ventie

Iriter-
_ventie

In de bijeenkomst op 11 september 2015 is met een bredere kring van
specialisten uit universitaire medische centra én grotere algemene
ziekenhuizen in de regio verder van gedachten gewisseld over de vraag
hoe het zorglandschap kan worden vormgegeven. Omdat een NF1-paitént
met diverse specialisten te maken kan krijgen heeft de NFVN gepleit voor
de introductie van een regievoerend arts binnen een expertisecentrum of
behandelcentrum. Dat is een medicus die op de hoogte is van de recente
wetenschappelijke ontwikkelingen en behandelmethoden van NF1.
Een regievoerend arts is het eerste aanspreekpunt voor de patiént voor
zorginhoudelijke vragen en stelt samen met de patiént een individueel
zorgplan op. Bovendien zal een regievoerend arts o.a. worden belast
met de codrdinatie van de zorg binnen het expertisecentrum of het
behandelcentrum. Tijdens deze bijeenkomst is ook het invullen van de rol
van een regievoerend arts besproken.
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De bijeenkomst in september van dit jaar was succesvol: er bleek
overeenstemming te bestaan over de vormgeving van het zorglandschap
en de hoofdlijnen van de rol van regievoerend arts. In de komende tijd zal
het een en ander worden uitgewerkt en zal ook duidelijk worden welke
zorginstellingen in Nederland deel gaan uit maken van het zorglandschap
voor NF1 (het zorgnetwerk). Uiteindelijk zullen alle afspraken die in dit
verband zijn gemaakt, worden vastgelegd in een convenant. De planning
is om de ondertekening van het convenant door alle betrokkenen in
september 2016 te laten plaatsvinden. Die misschien op het eerste oog wat
lange periode is nodig om tot goede afspraken te komen; we kunnen het
ons als patiéntenorganisatie niet veroorloven om zaken over het hoofd te
zien of met onduidelijke of onvolledige toezeggingen genoegen te nemen.
Daarvoor is een goede zorgverlening aan NF1-patiénten te belangrijk.

Het bestuur zal de leden over de voortgang blijven informeren via de
Nieuwsflits en de website van de vereniging.

Hans /{/ey"m, secrelars
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MAR

Wisseling binnen de MAR van Dr. B. Gunning (SEIN) door
Dr. P.F.A. de Nijs (Erasmus MC)

Binnen onze MAR heeft een wisseling plaatsgevonden binnen het vakgebied
kinder- en jeugdpsychiatrie. Dr. B. Gunning heeft geen directe verbintenis
meer met de zorg voor kinderen met NF1. Om deze reden neemt hij ook
afscheid van onze MAR.

Dr. P. de Nijs werkzaam als kinder- en jeugdpsychiater binnen het NF1 team
in ons expertisecentrum in het Erasmus MC heeft zich bereid verklaard de
werkzaamheden binnen onze MAR op zich te nemen. Hij stelt zich verder
aan u voor:

Ik heb geneeskunde gestudeerd in Utrecht en
heb me vervolgens gespecialiseerd in psychiatrie
en aandachtsgebied kinder- en jeugdpsychiatrie.
Sinds 1999benikwerkzaambijErasmus MC-Sophia
in Rotterdam, waar ik teamcodrdinator ben van
de polikliniek ontwikkelingsstoornissen van de |
afdeling kinder- en jeugdpsychiatrie/psychologie
(KJPP). Vanuit deze polikliniek participeer ik in
ENCORE, waarin we o.a. veel kinderen en jongeren
met NF1 zien. Ook ben ik co-promotor van drs.
André Rietman, neuropsycholoog, die o.a. op
neurocognitieve en motorische aspecten van NF1
zal promoveren. Verder ben ik onderwijscodrdinator van de afdeling KJPP,
ben ik lid van de Boerhaavecommissie, die landelijke nascholing voor o.a.
kinder- en jeugdpsychiaters verzorgt, en lid van het afdelingsbestuur kinder-
en jeugdpsychiatrie van de Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie (NVvP).
Naast mijn geneeskundestudie heb ik aan het Utrechts Conservatorium het
diploma Docerend Musicus orgel behaald.

November 2015




introductie Drs. M. Reinders

Sinds 2012 ben ik als dermatoloog
werkzaam in het Maastricht Universitair
Medisch Centrum, waar ik sinds dit jaar
participeer in het Neurofibromatose
team. Naast de algemene dermatologie,
gaat mijn speciale aandacht uit naar de
dermato-oncologie en dermatochirurgie.
Daarnaast ben ik bezig met een promotie
op het gebied van oncogenetica. Mijn
opleiding tot dermatoloog vond plaats in
het Leids Universitair Medisch Centrum.
Hier vertegenwoordigde ik eveneens
gedurende enkele jaren de dermatologie
in het NF team.

Drs. M. Reinders
Dermatoloog
MUMC
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Thijs van der Vaart cum laude gepromoveerd
in Rotterdam

In het ENCORE Expertisecentrum wordt er veel onderzoek gedaan naar
Neurofibromatose type 1 (NF1). Thijs van der Vaart heeft de laatste jaren
veel werk verricht op dit gebied. Hij heeft zijn onderzoeken samengevoegd
in een boek, dat heet ook wel een proefschrift. Op dit proefschrift is hij
afgelopen 22 september gepromoveerd aan de Erasmus Universiteit
Rotterdam (Erasmus MC). Zijn proefschrift werd zeer goed beoordeeld
en hij kreeg daarom een cum laude beoordeling! Dit is een uitzonderlijke
gebeurtenis in de onderzoekswereld.
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Maar wat heeft Thijs dan precies onderzocht? Misschien kent u Thijs wel
van het NF1-SIMCODA onderzoek. Hierin heeft hij onderzocht of het
medicijn simvastatine helpt bij leer- en gedragsproblemen bij NF1. Hij
heeft dit onderzoek heel nauwkeuring uitgevoerd en het onderzoek heeft

daarom internationaal veel aandacht
gekregen. Hij laat zien dat het medicijn
simvastatine helaas niet werkt. Dat
is natuurlijk heel jammer, maar Thijs
heeft verder gezocht.

Hij heeft meegewerkt aan onderzoek
in het ENCORE-laboratorium om een
nieuw medicijn voor leerproblemen
bij NF1 te vinden. Hij heeft daar
ontdekt dat het anti-epilepsie medicijn
Lamotrigine leren kan verbeteren bij
muizen met NF1. Of Lamotrigine nu
ook echt mensen met NF1 kan helpen,
wordt nu verder onderzocht in de NF1-
EXCEL studie.

Trons\ational Research on
Tar geted Treatment for

C ognt ive Deficits n

Neurotibrematosis T\rpe |

Thije van der Vaart

Thijs heeft dus heel veel werk verricht binnen het Neurofibromatose type 1
onderzoek. Hij heeft zijn cum laude promotie dan ook dik verdient.

Wij feliciteren Thijs van harte!

Wilt u meer weten over het onderzoek dat het ENCORE expertise centrum
doet op het gebied van NF1? Kijk dan op onze website

www.neurofibromatose.nl/home
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Interview

Interview met Pieter Rutsen in het Parool:

‘Ik heb iets vervelends,
een ander rood haar’

Pieter 35)
neurofibromatose type 1, kans van 1 op 3000

googelen 00k, begrijpt u wel. Hij werkt al twaalf jaar als teamleider in de

gehandicaptenzorg, waar hij na zijn stage — hij studeerde verpleegkun-
de en pedagogiek — inrolde. Hoe het is om als patiént met neurofibromatose
type 1 (NF1) te solliciteren, kan hij dus niet vertellen, maar hij schat in dat de
meeste werkgevers het niet als een aanbeveling zien. Vandaar gewoon Pieter.

De ziekte uitte zich voor het eerst toen hij vijf jaar was. Hij kreeg bruine vlek-
ken en fibromen (goedaardige gezwelletjes) op zijn huid. Een behandeling is
er niet, een remmend medicijn evenmin.

Het is onbekend wat de erfelijke ziekte nog in petto heeft: vermoeidheid, of
erger. Op zijn elfde is hij al aan een hersentumor geopereerd. Mensen met NF1
hebben een fout in het gen dat zorgt voor de aanmaak van het eiwit neurofi-
bromine. Een gebrek daaraan kan leiden tot ongeremde celgroei — tumoren
dus, vaak goedaardig. Het kan ook de signalen tussen de hersencellen versto-
ren, met mogelijk leer- of psychische stoornissen tot gevolg. “Gelukkig is mij
dat bespaard gebleven. Maar ik heb weer vrij veel fibromen. Mijn houding is
vrij optimistisch: ik heb iets vervelends — bultjes op mijn huid — maar een an-
der heeft rood haar.” Al haal je met die houding nog geen onbegrip uit de
lucht. Het zwembad, bijvoorbeeld, daar heeft hij geen zin meer in. “Die blik-
ken — ‘wat heeft hij nou weer’ — die zie ik wel, ja. Kijk, als je zegt: ik heb astma,
dan weten mensen waar je het over hebt. Maar er lopen in een stad misschien
drie of vier mensen met mijn aandoening rond.” Dan is het handig als je mon-
dig bent. Als je ziek bent, is mondigheid een zegen, maar als je een zeldzame
ziekte hebt helemaal. Pieter kreeg een afwijzing van de zorgverzekeraar toen
hij fibromen wilde laten weglaseren. “Nou, dan moet je een knappe brief met
goede argumenten, en zonder emotie, kunnen opstellen, om de zorgverzeke-
raar ervan te overtuigen dat het geen cosmetische ingreep is.”

Pieter wil niet met zijn achternaam in de krant. Potentiéle werkgevers
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Tweelingen met NF1 Erasmus

ELCORE

Onderzoek naar tweelingen met NF1

Voor een nieuw onderzoek in het ENCORE-NF1 expertisecentrum van het
Erasmus MC zijn we op zoek naar tweelingen met Neurofibromatose type 1.

Waarom doen we dit onderzoek?

De kenmerken Neurofibromatose type 1, ook wel NF1 genoemd, lijken sterk
te wisselen tussen personen. We zien zowel verschillen in het uiterlijk als
in leren en gedrag. Zelfs binnen gezinnen worden veel verschillen gezien
tussen gezinsleden die NF1 hebben.

Er wordt nog niet goed begrepen waarom er zulke grote verschillen
zijn tussen personen met NF1. Dit zou heel goed te onderzoeken zijn in
tweelingen. Wij (onderzoekers van het ENCORE-NF1 expertise centrum) zijn
daarom op zoek naar tweelingen van alle leeftijden die aan ons onderzoek
mee willen doen.
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Wat betekent het om mee te doen aan het onderzoek?

Meedoen aan het onderzoek betekent dat een tweeling samen gedurende
één dagdeel in het Erasmus MC gezien wordt. Een arts kijkt hen dan na.
Vervolgens zal een psycholoog psychologische testen bij hen afnemen.

Wanneer kunt u meedoen aan het onderzoek?
Het onderzoek is open voor eeneiige tweelingen die NF1 hebben.
Tweelingen kunnen alleen meedoen als beiden toestemming geven.

Meer informatie tweelingstudie

Bent u geinteresseerd in het onderzoek? Dan kunt u informatie aanvragen
bij onderzoeker Myrthe Ottenhoff door een e-mail te sturen naar
m.ottenhoff@erasmusmc.nl of door te bellen naar 010-7036148. Ook kunt
u de informatiefolder lezen over dit onderzoek of de website bezoeken van
het ENCORE expertise centrum.

De NF1-EXCEL studie: een onderzoek naar het effect van lamotrigine
op cognitieve problemen bij tieners met NF1

Lees hier meer over het onderzoek naar het effect van het medicijn
lamotrigine op leer- en geheugenproblemen 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
geheugenvorming kan verbeteren. Lamotrigine is een medicijn dat
momenteel met name wordt gebruikt in de behandeling van epilepsie.
Recent onderzoek in muizen met NF1, uitgevoerd op de afdeling
Neurowetenschappen van het Erasmus MC, laat echter zien dat lamotrigine
het leren en geheugen sterk verbetert. Mogelijk is dit een behandeling voor
de cognitieve problemen bij NF1?
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Van labonderzoek naar klinisch
onderzoek

Lamotrigine werkt dus bij muizen
met NF1, maar of lamotrigine ook
echt kinderen 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.

E o

Wie kunnen er mee doen aan het onderzoek?

In totaal zullen 60 tieners met NF1 meedoen aan dit onderzoek in de leeftijd
van 12-18 jaar. Voor het meedoen aan het onderzoek gelden ook nog andere
voorwaarden. Deze kunt u lezen in de informatiefolder.

Hoe wordt het onderzoek uitgevoerd?

De tieners die mee doen aan het onderzoek 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.
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Wat wordt er precies bekeken tijdens het onderzoek?

Zowelvoorals 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. U kunt
hier meer lezen over TMS-onderzoek.

Kan mijn kind meedoen aan deze studie?

De NF1-EXCEL studie is nu open voor tieners om mee te doen. Een behoorlijk
aantal is al begonnen met de studie, maar er zijn nog plekken open. 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. Ook kunt u de informatiefolder
lezen of de website bezoeken van het ENCORE expertise centrum in het
Erasmus MC.
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Interview NF-EXCEL studie Janet en Manas

Janet (15) uit Maassluis en Manas (14) uit Roosendaal zijn allebei net
klaar met hun deelname aan de NF1-EXCEL studie. Voor deze studie
hebben ze een half jaar het medicijn lamotrigine of een neppil
(placebo) gebruikt. In de studie wordt onderzocht of het medicijn
lamotrigine een positieve werking heeft op het leervermogen en het
geheugen van tieners met NF1. Hieronder vertellen zij, samen met
hun ouders, over hun ervaringen met het onderzoek.

Janet Manas

Waarom heb jullie besloten om mee te doen met de NF1-EXCEL studie?
Manas: “Niet per se om dat ik dacht dat ik er meteen zelf iets aan zou
hebben, maar om helpen met de studie. Ik kan zo meehelpen aan de
medicijnontwikkeling.”

Janet: “lk was wel juist benieuwd of het medicijn mij zou helpen en ik er
misschien een beter geheugen van zou kunnen krijgen.”

Moeder Janet: “Ook deden we mee omdat het belangrijk is voor andere
kinderen. Mocht het medicijn werken, dan kan zo'n medicijn meer rust
geven in de thuissituatie.”

-
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Vonden jullie het spannend om met de studie te beginnen?
Janet: “lk vond het een klein beetje spannend, ook omdat je inderdaad niet
weet of je er misschien bijwerkingen van krijgt.”

Moeder Janet: “In het begin denk je daar wel aan natuurlijk, maar ik vond
het niet zo heel eng. We zouden zo weer meedoen aan zo'n onderzoek.”

Manas: “Ik hoopte ook vooral dat ik geen bijwerkingen zou krijgen. Voor de
studie maakte ik me ook druk over de pillen, of deze niet heel groot zouden
zijn. Dat was gelukkig niet zo.”

Moeder Manas: “Als ouders vonden wij het ook best spannend. Je gaat je
kind toch een medicijn geven wat hij niet absoluut nodig heeft, het wordt
niet gegeven omdat hij op het moment heel ziek was. Uiteindelijk heeft hij
gelukkig geen last gehad van het medicijn.”

Wat denken jullie zelf, had je de placebo of lamotrigine?
Janet: “lk denk nu het echte medicijn, omdat m'n cijfers na dat ik ben
begonnen heel erg omhoog zijn gegaan. Verder merkte ik geen verschil.”

Manas: “Ik heb geen flauw idee. Maar als ik moet gokken, denk ik juist de
placebo.”

Moeder Manas: “Uiteindelijk denk ik dat ook, hij heeft namelijk helemaal
geen bijwerkingen gehad. Manas’ leerprestaties zijn het afgelopen jaar wel
vooruit gegaan, maar zou natuurlijk ook kunnen omdat hij beter is gaan
leren gedurende het jaar.”
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Hoe was het om elke dag er aan te moeten denken het medicijn in te
nemen?

Manas: “Dat ging best wel goed. Alleen als ik bij opa en oma ging eten
vergat ik het wel eens.”

Moeder Manas: “Hij dacht er zelf echt heel goed aan. Inderdaad was het
soms lastiger als we buiten de deur aten. Later op de avond nam hij het dan
meestal toch in.”

Janet: “s" Ochtends ging het altijd wel heel goed. 's Avonds ben je vaak
andere dingen aan het doen en vergat ik het wel eens.”

De studie duurt een half jaar en daarin kom je vier keer naar het
ziekenhuis, is dat niet zwaar?

Janet: “Nee, ik vond het juist leuk om mee te doen. Maar als we voor de
studie een dag in het ziekenhuis waren geweest, was ik als ik weer thuis
kwam wel altijd best moe.”

Manas: “lIk vond de studie eigenlijk niet zo lang duren. De bezoeken waren
ook best leuk als ik bijvoorbeeld de psychologische testen moest doen.”

Tijdens twee van de vier bezoeken werd er ook een onderzoek met een
magneet uitgevoerd (transcraniéle magnetische stimulatie).
Wat vonden jullie daar eigenlijk van?

Manas: “Om eerlijk te zijn, vond ik dat aan de saaie kant. Ik moest namelijk
de hele tijd stil zitten. Maar van de pulsen van de magneet zelf had ik geen
last.”

Janet: “Ik kan helemaal niet goed stilzitten, dus ik vond dat wel het minst
leuke daarom. Het duurt wel heel lang voordat je klaar bent en je kan tijdens
de meting niets doen. Maar de magneet zelf was niet vervelend of zo.”
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Wel hebben jullie voor de studie dus vier dagen van school moeten
missen, hoe ging dat?

Manas: “Het lukte mij altijd wel om het in te halen. School werkte goed mee,
want ik had het onderzoek uitgelegd aan mijn mentor.”

Janet: “Bij mij hielp school ook goed mee, want dan ging ik naar de docent
toe en kreeg ik vaak aantekeningen toegestuurd om thuis in mijn schrift te
schrijven. Ook kreegq ik uitstel voor het afmaken van mijn huiswerk.”

Was het voor jullie ouders goed te organiseren om vier keer naar het
ziekenhuis te komen?

Moeder Janet: “In samenspraak met de onderzoekers konden de afspraken
vrijwel altijd op mijn vrije dag gepland worden. Dat scheelde op het werk
dus veel geregel. En thuis liep het meestal ook goed.”

Moeder Manas: “Het was inderdaad fijn dat we in overleg met de
onderzoekers de bezoeken konden plannen, dat scheelde voor mij ook veel
met werk. Verder maakten we er naast het studie bezoek ook juist een leuk
dagje in Rotterdam van.”

Het onderzoek loopt nog steeds. Voor meer informatie wilt
kunt u contact op nemen (e-mail: m.ottenhoff@erasmusmec.nl,
tel: 0101-7036148) of op de website kijken
(www.neurofibromatose.nl/ledeninfo/lopende-projecten

of op www.encore.nl).
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Uitje Efteling

Zaterdag 6 juni 2015 ben ik voor de eerste keer mee geweest met de NFVN
naar een jongeren contactdag en dat was SUPER. We zijn naar de Efteling
geweest. Het is echt een héél leuk park met veel verschillende attracties.
Voor iedereen was er wat te doen , we hebben ook heerlijk gegeten en een
super leuke show gezien : DE SHOW VAN RAVELIJN. Die was super om te
zien. We hadden geluk dat het weer ook mee zat. We hebben héél de dag
zon gehad, de leden die mee waren zijn SUPER gezellige mensen.

De organisatie was echt goed geregeld en het waren ook leuke begeleiders
die je goed hielpen als dat nodig was. Ik zou zeker nog een keer mee gaan
met een jongere contactdag omdat je lotgenoten spreekt en leert kennen
en je komt ook te weten hoe hun er mee omgaan.
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Ik heb door deze dag een aantal
vriendinnen er bij en daarom zou
ik iedereen aanraden die de kans
krijgt om mee te gaan naar zo'n
contactdag. Ik zou dan zeker die kans
pakken omdat je dan weet dat je niet
de enige bent met één of meerdere
beperkingen, ik heb er veel van
geleerd en zeker weten genoten van
deze dag.

Ik zeg voor deze contactdag VOOR
HERHALING VATBAAR.

Melsea Vorkady
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Uitje Beeksebergen 30+

Een onvergetelijke dag in De Beekse Bergen in Hilvarenbeek voor de
30+ en kinderen.

We begonnen al met een prachtige voorspelling van het weer. En met een
heleboel aanmeldingen. Vele nieuwe gezichten, maar ook oude bekenden.
Er zijn weer nieuwe vriendschappen gesloten. We werden ontvangen met
koffie / thee en een lekker gebakje. Daarna kreeg iedereen de mogelijkheid
om op eigen gelegenheid door het geweldige park te lopen. Rond het
middaguur kregen we een echte Brabantse lunch. Na de lunch gingen we
in twee safaribussen met echte rangers op pad. De bussen brachten ons
langs al de dieren die daar heerlijk vrij rondliepen (wij mochten “gelukkig”
de bussen niet uit). De kinderen (en volwassenen) kregen de gelegenheid
om alles maar dan ook alles te vragen aan de rangers.
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Helaas was er ook een afscheid. Anna Miedema stopt met het organiseren
van de landelijke contactdagen. Dit heeft zij vele jaren met veel plezier
gedaan. We hebben dankzij haar hele leuke dingen kunnen beleven. Ik wil
namens iedereen Anna bedanken voor alles wat ze gedaan heeft voor de
NFVN. Ik ga het stokje van haar overnemen en ik hoop jullie volgend jaar
allemaal weer te ontmoeten. Het wordt alleen lastig om voor zo'n grote
groep iets te vinden dat iedereen leuk vindt.

Mijnvraag aanjullieis of jullieideeén
hebben? En of we de groep weer
gaan opsplitsen in de 30+ groep en
de groep voor de kinderen met hun
ouders? Tijdens de landelijke dag
heb ik al diverse mensen gesproken
hierover. Jullie kunnen mij mailen §&
op manuelabroek@kpnmail.nl.
Telefonisch ben ik bereikbaar op
06-15947565

f/‘oegw Manueta
Ps Anna nogmaals bedankt voor &
alles.
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Uitje Regio Noord-Holland

Hierbij een verslagje van het regio uitje van Noord Holland.

In plaats van het traditionele bowlen en steengrillen tijdens het regio uitje
van Noord Holland hadden we er deze keer voor gekozen om een BBQ te
houden bij mij thuis. Alles werd verzorgd door een BBQ service hier in de
regio. Het vlees, de BBQ, salades etc. Zelfs het servies én de afwas!
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Voor de kinderen was een zeer goed verzorgde workshop cup cakes
versieren. Daarmee zorgde de kinderen voor een heerlijk toetje. Ook
was er een hilarische quiz met de meest vreemde/gekke vragen.
Voor de winnaar en “verliezer” was er een klein prijsje. Het was een
zeer geslaagde en gezellige BBQ en zeker voor herhaling vatbaar!

¢/¢0e/g’%’ Ldith Hoihais

Tevens heb ik vast data voor de volgende bijeenkomsten:

Zaterdag 7 november 2015 (ervaringskennis)
Zaterdag 23 januari 2016
Zaterdag 19 maart 2016
Zaterdag 28 mei 2016
September uitje 2016
Zaterdag 12 november 2016

Regio Oost:
Zaterdag 9 januari 2016
Zaterdag 7 mei 2016
Zaterdag 17 september 2016
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Bijeenkomst 30-50 jaar Wmo in de praktijk

Op zaterdag 17 oktober j.l. vond de bijeenkomst voor de groep 30 tot
en met 50 jarigen plaats. Net zoals de bijeenkomst in april, kwamen
we bij elkaar in centrum ‘Het Kant’ te Houten.

Vanaf 10.15 uur was de inloop en langzaam druppelde iedereen binnen.
Uiteindelijk waren er tien aanwezigen; ook Hannie en Gabriél van Essen
waren aangeschoven.

Pieter opende de bijeenkomst en heette iedereen welkom.
Na een voorstelronde nam Joke Zephat het programma over.

In groepjes van drie personen ging de groep uit elkaar om met elkaar
te praten over twee vragen:

“Wat merk je van de veranderingen in de zorg?” en “wat brengt je hier?”.
Tijdens de terugkoppeling was te zien dat de helft van de groep wel
te maken had met zaken zoals WMO en de andere helft helemaal niet.

Zij die al ervaring hadden met de veranderingen in de zorg, gaven aan

dat het niet altijd makkelijk was. Ineens werd er gekort op het budget,
waardoor bijvoorbeeld begeleiding verandert en zaken die vroeger
geregeld waren nu niet meer geregeld zijn. Een deelnemer gaf aan dat ze
zich echt vastbeet en net zolang doorging met bellen en brieven schrijven
totdat ze resultaat had! Op basis van ervaring zijn de volgende tips

uitgewisseld:

* als je zorg nodig hebt, kun je terecht bij je gemeente, (het
wmo-loket)

* elke gemeente biedt gratis onafhankelijke
cliéntondersteuning aan. Deze ondersteuner helpt je met
het formuleren van je vraag en kan ook helpen bij het
maken van een ondersteuningsplan.

* veel gemeenten maken gebruik van Stichting MEE als
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het gaat om onafhankelijke cliéntondersteuning, maar
soms kan het ook vanuit andere organisaties geregeld zijn,
bijvoorbeeld door Zorgbelang

* bereid je zelf goed voor op het gesprek met de
gemeente, samen met je begeleider, iemand die je
vertrouwt of de cliéntondersteuner

* je kunt ook gebruik maken van de vragenlijst die je
kunt vinden op de NFVN-site (Wegwijzer > Zorg 2015 >
onderaan bij downloads)

* ga bij de voorbereiding én het gesprek uit van je ‘slechtste
dag’ en doe je vooral niet beter voor dan je bent
* bedenk dat de ander niets van NF af weet, dus dat jij de

ander goed moet uitleggen wat er speelt

In een ander groepje kwam naar voren hoe verschillend NF zich kan uiten.
Sommigen ontvingen dagelijks zorg ,en anderen hebben een baan, gezin
etc. en merken in het dagelijks leven niet al te veel van NF .

Tijdens de rondvraag gaf iedereen aan tevreden te zijn met de
bijeenkomst. Het is fijn om met elkaar te spreken en iedereen raakt
inmiddels vertrouwd met elkaar. Voor een volgende keer gaf ieder aan het
prettig te vinden een onderwerp te bespreken, maar vooral ook ruimte

te hebben om iets gezelligs te doen met elkaar. Een aantal opties zijn
genoemd, zoals naar het Open Lucht Museum, naar Utrecht of Amersfoort
een boottocht maken, samen eten voorbereiden én gezamenlijk opeten.
Alle goede suggesties zullen worden meegenomen in de voorbereiding.
Wel is er een nieuwe datum geprikt, namelijk: 28 mei 2016.

Fleter Futsen
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Sponsoractiviteiten

Wat een geweldig resultaat!

Twee sponsoracties en twee bergtoppen die beklommen moesten worden.
Wat hebben een grote groep mensen hier niet voor over gehad. En wat
betekent dit veel voor onze vereniging!

Allereerst team Xray. Op 31 mei

bedwongen zij de Pico Veleta. Tea m XRaY
De hoogste, geasfalteerde berg in Cheque ter waarde
de Spaanse Pyreneeén. Dit deden € ]_ 3 . 4 7 5 ]
zij niet eerder dan voor onze
vereniging, ‘in opdracht’ van onze
kanjer Mandy (zie vorige publicaties) een enorm bedrag van € 13.475,-
aan sponsorgeld bijeen te halen.

Ten gunste van
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l Daarna volgt team R-Vent Op 19 september

bedwongen zij de Mont Ventoux in de Franse
Alpen. Alle 350 deelnemers hebben veilig de top
bereikt en moeilijker nog zijn veilig afgedaald.
Team R-Vent deed dit door zich aan te sluiten
bij de Alpentocht.nl. Hier is een fors bedrag
aan sponsorgeld voor meerdere goede doelen
opgehaald. Onze vereniging is meer dan goed
bedeeld en ontving hier € 18.000,- .

Voor onze vereniging zijn dit geweldige bedragen
en daarbij herinner ik ook nog aan de € 10.000,-
die de Stichting Droomwens van Wim eind vorig
jaar voor ons heeft opgehaald.

Alle drie de initiatieven hebben aangegeven dit geld te willen bestemmen
vooronderzoeknaarNF1enkanker.Hetbestuurprobeertditsoortonderzoek
in Nederland te initiéren en heeft hiervoor een oproep gedaan bij de leden
van haar Medische Advies Raad met een toegezegde onderzoeksbijdrage

van € 30.000,-.
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Natuurlijk is het niet de bedoeling om onderzoek wat in het buitenland
gedaan wordt hierzomaar ‘over te doen’. Er moet ook hier een verantwoorde
keuze gemaakt worden. Wel zijn wij er van overtuigd dat het opstarten van
onderzoek in Nederland naar NF1 en kanker onze zorg tot een hoger niveau
zal brengen.

De verleende steun geeft ons mogelijkheden om vorm te geven aan de
patiéntenstem en daarmee aan het voeren aan een stuk eigen regie. Wij
zullen er alles aan doen om het door de initiatiefnemers in ons gestelde
vertrouwen waar te maken.

34
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Tot slot wil ik allen bedanken die aan deze drie evenementen op de een
of andere wijze hebben meegewerkt of bijgedragen en natuurlijk ook
alle deelnemers. Zij zijn voor ons onmisbaar. Namens alle mensen met

NF1, namens onze leden, namens ons bestuur en vanzelfsprekend door
ondergetekende: Bedankt!

70_/( # égél‘/r(d/(&’
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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

Codrdinatie 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
twalda@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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Codrdinatie Landelijke Telefonisch contactpersonen

Contactdagen Janneke Akkermans 0180-62 72 68
Manuela Broek Wiet Sanders 0522-47 54 84
manuelabroek@kpnmail.nl Inge Schlunk 0356-02 05 70

Contactpersoon jongeren
Babette Segers
b.e.segers@gmail.com

Redactie nieuwsflits

Pia Plokker
Toesturen content nieuwsflits
pia.plokker@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 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
treft ueen overzichtvan 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.




