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“Elke tegenslag is een middel  
om vooruit te komen” 



NFVN / 3

Nieuws Flitsen en Van de redactie 4

Gedicht: 5

Er moet veel meer bekend worden over NF2! 6

Passend onderwijs, een kleine wegwijzer 10

Maak gebruik van je rechten op ondersteuning of uitkering 15

Zorgstandaarden NF1 en NF2 door zorgverzekeraars eindelijk erkend 16 

Welkom in: het UMC Utrecht, behandelcentrum voor NF1. (MEN, VHL) 21

Berichtje van regiogroep Noord -Nederland met de vestigingsplaats Meppel 24

Onze jongeren voor een dag boer! 25

Even voorstellen….. 27

Nieuws uit de regio Midden, het uitje in april 28

Bijeenkomsten, contacten en adressen 2018 29

Bestuursleden 31

Inhoud: 



Van de redactie:

Aan dit nummer werkten mee:

•  Henriette de Ruiter – van Essen, regioleider regio-Midden.

•  Tjitske Walda, regioleider regio Noord.

•  Claudio Bearzatto & Marit Lommelaars van de regiogroep jongeren 30 -50 jaar.

•  Joke Zephat, adviseur NFVN.

•  Ton Akkermans, voorzitter NFVN.
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T
egelijk met de blaadjes buiten 
valt het nieuwste blad NF bij u op 
de mat. We hopen voor u en jou 
ook deze keer een lezenswaardig 

nummer in elkaar gezet te hebben. De 
artikelen variëren van tegenslag maar ook 
berusting bij het hebben van NF2 tot en met 
het grote succes dat het NFVN bestuur heeft 
behaald door de zorgverzekeraars ervan te 
overtuigen om mee te doen met de uitgave 
van de zorgstandaarden NF1 en NF2.

Omdat het nieuwe schooljaar net is gestart 
hebben we ook een artikel over de wet op 
het passend onderwijs en hoe u als ouder 
daar mee om kunt gaan. Vanzelfsprekend 
vergeten we de regio’s en de contactgroe-
pen niet. Ook vanuit die “clubs” valt weer 
het een en ander te melden.

Helaas is er geen prijswinnaar van de 
prijspuzzel in het zomernummer te melden. 
Waren de opgaven te moeilijk of was er een 
andere reden? Laat het ons weten!
Ik wens u veel leesplezier,

Luuk Kiers, redacteur NF. 

Nieuws Flitsen:

•  Na heel veel aandringen van onze voorzitter, Ton Akkermans, zijn de zorgverzekeraars 

eindelijk overstag en doen ze mee aan de tripartite samenwerking op het gebied van de 

zorgstandaarden voor NF1 en NF2.

•  Twee bestuursleden hebben een nieuw telefoonnummer, kijk op pagina 31.

•  Ook deze keer was de deelname van de NFVN bij de sponsorloop op 30 september weer 

succesvol. In het volgend nummer van NF hierover meer.
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Als je te maken hebt met tegenslagen in het leven zoals bijvoorbeeld een chronische ziekte, 
valt het niet mee om positief te blijven.
Soms heb je dan een kleine aansporing nodig om te beseffen dat veel in het leven, 
ondanks alles, toch nog wel meevalt. Een anonieme dichter stuurde ons deze oproep:

Gedicht:

Lach,

heb lief,

kijk met aandacht,

sport en ontspan,

lees een mooi boek,

vertrouw op anderen,

verspil zomaar wat tijd,

\maak je een dag geen zorgen!

verwen jezelf,

accepteer een compliment,

vervul gewoon een van je wensen,

zing onder de douche,

geniet van alles om je heen,

haal diep adem…….

neem rust!
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“Er moet veel meer 
bekend worden over NF2!”
Door Luuk Kiers, redacteur van NF

E
en zonnige maar niet meer 
zo warme dinsdagmiddag in 
augustus. Een ruime woonstraat in 
Rheden loopt uit op de spoorlijn 

tussen Arnhem en Zutphen. In de verte 
hoor je de bel van de spoorwegovergang, 
verder is het rustig. 

Na ons aanbellen, doet een stevige jong 
uitziende man ons de deur open. “Edwin 
Blees, NF2 patiënt, aangenaam!” 

We kennen Edwin als een kritisch lid van 
de NFVN en hebben hem voor het eerst 
ontmoet tijdens de NFVN ledenvergadering 
in het NBC in Nieuwegein op 7 april 2018. 
Er zijn maar zo’n 400 mensen met NF type 
2 bekend in Nederland en bij elke patiënt 
kunnen de verschijnselen weer anders zijn. 
Dat houdt in dat ook behandelingen van NF2 
voor de betrokken mensen verschillend kan 
uitpakken. Reden voor Edwin om een reactie 
aan het bestuur van de NFVN te sturen. Zijn 
vragen zijn grotendeels weer doorgestuurd 
aan professor Andel van der Mey van het 
LUMC. Dit ziekenhuis opteert voor de rol van 

expertisecentrum voor NF2 in Nederland. 
Ook daarover kon u al eerder in NF het een 
en ander lezen. 
 
Wanneer ontdekte je voor het eerst 
dat je een bijzondere en zeldzame 
ziekte hebt die bij jou spontaan is 
opgetreden? 
Dat was bij Edwin uiteindelijk pas 2 jaar 
geleden het geval, eind 2016. Niet dat hij 
voordien niets mankeerde, sterker nog, al vele 
jaren liep hij met allerlei vage klachten rond. 
Maar hij kon er niet de vinger achter krijgen, 
net zo min als veel van zijn behandelaars. De 
klachten varieerden van een pijnlijke heup tot 
oorsuizen en concentratieverlies. Omdat de 
klachten erg divers, en op zichzelf niet heel 
ernstig waren, was er niet echt een verband 
tussen de klachten te vinden. 

Voordat Edwin echt de diagnose NF2 kreeg 
had hij bijna 18 jaar lang als gedetacheerd 
ICT-professional bij een groot bedrijf in de 
infrastructuur gewerkt. Een paar jaar geleden, 
in 2015, werd hier gereorganiseerd wat hem 
zijn baan kostte. Gelukkig vond hij snel hierna 
ander werk in de buurt. Op zich was het 
een leuke baan, maar het liep toch niet echt 
lekker. De concentratie op het uitvoeren van 
taken was volledig weg. Binnen de proeftijd 
van het nieuwe contract stond hij drie weken 
later weer op straat. Hij was ten slotte binnen 
gekomen als senior professional, maar kon dit 
niet meer waarmaken. 

Edwin vertelt verder:
“In die tijd sprak ik met een oud-collega van 
me die de ziekte van Lyme had. Deze ziekte 
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kan heel verwoestend zijn in je lichaam, 
komt vaak ongemerkt binnen en is moeilijk 
behandelbaar. De verschijnselen die bij Lyme 
voorkomen leken veel op die van mij. Vooral 
de opmerking “qua evenwicht lijkt het net 
alsof je dat laatste biertje had moeten laten 
staan” viel op. Met deze informatie ging ik 
naar de huisarts, die me doorverwees naar 
het Lyme centrum in Apeldoorn. Inderdaad, 
ik had een oude Lyme-infectie, maar de 
neuroloog zag meer aan mij wat niet 
verklaard kon worden door de ziekte van 
Lyme. Op een MRI die daarna in het Rijnstate 
ziekenhuis gemaakt werd waren twee 
tumoren in mijn hersengebied zichtbaar. Dat 
was een reden om me door te verwijzen naar 
het Radboudumc in Nijmegen.

Direct bij de eerste afspraak in het 
Radboudumc bij de afdeling neurochirurgie 
werd, gezien het aantal en de plaats van de 
tumoren, het vermoeden NF2 al uitgesproken. 
Om duidelijk te krijgen wat er al allemaal 
aangetast was is in de eerste helft van 2017 
een heel scala aan onderzoeken gedaan. Na 
alle onderzoeken zou in eerste instantie een 
afwachtend beleid gevoerd gaan worden.

Nu was bij mij in 2010 al wel de ziekte 
sarcoïdose geconstateerd. 
Sarcoïdose is een ziekte waarbij er vaak 
onverwacht ontstekingen ontstaan in 
organen en weefsels van ons lichaam. Bij 
zo’n ontsteking worden er veel afweercellen 
aangemaakt (witte bloedlichaampjes), die 
zich ophopen. Zo’n ophoping noemen 
we een granuloom. Bij de meeste mensen 
met sarcoïdose verdwijnen de granulomen 
vanzelf, soms zonder dat ze er überhaupt 
iets van hebben gemerkt. Andere patiënten 
blijven echter zitten met de granulomen. 
Dit brengt het functioneren van organen in 
gevaar. Ook het littekenweefsel dat soms 
op de plaats van de granulomen ontstaat, is 
schadelijk voor organen en weefsels.(redactie)

In de tijd van de behandeling van de 
sarcoïdose is er een verdikking in de hals 
ontstaan. Dit bleek een lipoom te zijn. Na 
de behandeling voor de sarcoïdose is de 
verdikking in de hals nooit meer weg gegaan. 
In een later onderzoek in 2013 is er een MRI 
scan uitgevoerd van de hals. 

Het Radboudumc heeft de oude MRI scan 
uit 2013 opgevraagd en bekeken. Dit was 
een MRI scan gemaakt in verband met de 
eerder genoemde lipoom. Bij bestudering 
bleek dat de tumoren op deze oude MRI scan 
al zichtbaar waren, en vergeleken konden 
worden met nu. Zo kon er een groei over 
de jaren 2013 tot 2016 vastgesteld worden. 
Midden 2017 is weer een MRI scan gedaan. 
Normaal was een groei van 1 of 2 millimeter 
per jaar te verwachten. Nu bleek dat het 
eerste half jaar van 2017 er een groei van 5 
millimeter geweest was. 

Toen er werd besloten dat er nu 
ingegrepen moest worden, kwam 
ik bij de KNO-arts dokter Waterval 
terecht.
Dokter Waterval was bij de informatiedag 
over NF2 in het LUMC in Leiden. Hier heeft 
hij gesproken met een bekende NF-specialist 
uit Manchester, Engeland, dr. Garreth Evans. 
Hij heeft toen gevraagd of hij (na overleg 
met mij) mijn dossier mocht opsturen om 
te vragen of een behandeling met Avastin 
een optie zou zijn. Dr. Evans gaf hierna aan 
dat dit een goede optie zou zijn, en zo is het 
behandeltraject met Avastin gestart.
 
Staat Avastin in het algemeen bekend om 
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zijn vele en vervelende bijwerkingen, Edwin 
verdroeg de medicatie zonder problemen. 
Hij heeft in Nijmegen in totaal negen 
behandelingen gehad. Voor de zekerheid 
reisde hij per openbaar vervoer naar het 
ziekenhuis, terwijl normaal gesproken 
motorrijden zijn grote hobby is. Na de 
eerste vier behandeling was er een controle 
onderzoek met de MRI scanner. De tumoren 
bleken 5 millimeter gekrompen te zijn, iets 
dat aan Avastin wordt toegeschreven en dat 
dus in Edwins geval blijkbaar zo is. Daarom 
kreeg hij nog eens vijf behandelingen met 
dit middel. Helaas waren er nu geen verdere 
krimpingen van tumorweefsel te zien. Wel 
bleek hij een gaatje in zijn neustussenschot te 
hebben opgelopen. 

Door het gaatje in het neustussenschot was 
er de verwachting dat de Avastin nog meer 
schade zou kunnen veroorzaken. Hierdoor, 
en omdat er geen krimp in de tumoren 
meer was, is Edwin in mei 2018 ontslagen 
bij de afdeling oncologie. De behandeling 
werd weer overgenomen door de KNO-arts. 
Helaas gaat zijn concentratievermogen nog 
steeds verder achteruit, evenals zijn stabiliteit. 
Het evenwichtsorgaan aan de linkerkant van 
zijn hersenen is stuk, rechts is aangetast. Om 
stevig te kunnen staan heeft hij steeds een 
steuntje nodig. Ook het gezichtsvermogen 
gaat wat achteruit. “Bij een foetus worden 
de ogen pas later ontwikkeld in dienst 
van het evenwichtsorgaan”. Als het 
evenwichtsorgaan uitvalt, worden de ogen 
instabiel. Hierdoor kost het focussen meer 
moeite.

Werken zit er voor Edwin op dit moment niet 
in. Hij is in gesprek met het UWV. Had hij in 
eerste instantie een wat moeizame ervaring 

met dit instituut, de huidige verzekeringsarts 
heeft wel begrip en is op de hoogte van wat 
NF2 is. Dat scheelt een hoop. Nu, na bijna 
2 jaar ziektewet, is er een aanvraag voor 
een WIA-uitkering gedaan. Vlak voor de 
vakantie is er bericht gekomen dat het UWV 
geen mogelijkheden voor duurzaam werk 
ziet en is een IVA uitkering toegekend. 

Zijn er meer mensen in je familie 
met NF2? Misschien was de 
indicatie dan eerder gesteld? 
Edwin geeft aan dat zijn moeder wel een 
herseninfarct gehad heeft, maar daar is nooit 
een tumor aangetoond. Zijn broer heeft 
eind jaren tachtig wel een schwannoom op 
zijn stemband gehad, maar hier is nooit NF 
aangetoond. Hoogstwaarschijnlijk is het bij 
hem dus een spontane mutatie. Maar wel 
met gevolgen. 
Edwin is getrouwd met Lisette. Lisette 
kreeg, net voor alles rond de vaststelling van 
de NF2 duidelijk werd, een nieuwe baan 
waarin ze het reuze naar haar zin heeft. Als 
hobby speelt ze op hoog niveau altviool in 
twee amateurorkesten. Dat biedt haar de 
mogelijkheid om te kunnen ontspannen 
en als het nodig is wat afstand te kunnen 
nemen en te relativeren.
Samen hebben ze een dochter Anniek. 
Anniek is nu bijna twaalf jaar oud en gaat 
dit schooljaar naar het voortgezet onderwijs. 
NF is dominant overerfelijk, dus de kans dat 
Anniek ook NF2 heeft is 50 %. Het gezin 
heeft daar open met elkaar over gesproken. 
Dit heeft er toe geleid dat Anniek op school 
een werkstuk heeft gemaakt over NF2, en 
hier een 10 voor haalde. Ook hebben ze 
samen een techniekdag in het Radboudumc 
bijgewoond waar Anniek enthousiast aan 
mee deed. Genetisch is echter nog niet 
vastgesteld of er sprake is van NF2. Wat wel 
weer onzekerheid oproept.

“Want wat als straks blijkt dat je 
heel veel energie in je opleiding 
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hebt gestoken, maar je in feite alles 
wat je hebt geleerd en gedaan in 
de prullenbak kunt gooien omdat 
werken niet meer gaat?”
Ik vraag hem hoe hij zelf daar dan in staat. 
Hij werkt immers ook niet meer? Hoe vindt 
hij daarin zijn weg? Gelukkig kan Edwin zijn 
situatie behoorlijk relativeren. Hij leeft van dag 
tot dag en verveelt zich gelukkig niet. Hij doet 
het huishouden, kookt graag en rommelt zo 
nu en dan wat in zijn tuin waar de druiven 
er prachtig bij hangen. Maar deze klussen 
moeten met veel beleid en aandacht worden 
uitgevoerd. Even niet opletten en er gaat 
van alles fout. “Herinneringen” slaat hij dan 
ook op in zijn telefoon zodat hij bijvoorbeeld 
een piepje krijgt als de aardappelen gaar zijn. 
“Ik vraag me wel af hoe het straks gaat met 
mijn keukenwerk als mijn smaakvermogen 
mogelijk weg zou gaan.” Een deel van de 
aangezichtszenuw is al aangetast.

Sommige mensen die afgekeurd zijn vinden 
voldoening in het doen van vrijwilligerswerk, 
en dat is er in vele soorten en maten. Is dat 
misschien iets voor hem? Het lijkt Edwin 
lastig. Hij voelt zich elke dag eigenlijk 
anders. De ene keer beter dan de andere. 
Vrijwilligersorganisaties willen je vastleggen 
en toch ook op je kunnen rekenen? Hij is 
daar nog niet uit. Net zo min als uit wat 
anderen nou van hem vinden. Mensen die 
wel gewoon elke dag naar hun werk gaan 
om geld te verdienen. Als hij op zijn verlaagde 
motor de straat uit rijdt lijken de ogen van de 
buren in zijn rug te prikken. “Je ziet niet dat ik 
ziek ben, maar toch is het zo! Hoe leg ik dat 
uit? Ze denken vast: “die heeft het mooi voor 
elkaar! Wel op de motor toeren maar geen 
klap uitvoeren.” 
 
“De mensen zouden eens moeten 
weten wat het is om NF2 te moeten 
hebben!”
Dat is dan ook de reden dat Edwin, zodra 
bekend werd dat hij NF2 heeft, lid is 

geworden van de NFVN. “Er is veel te veel 
onbekendheid bij mensen op het gebied van 
NF! Er moet veel meer bekend worden over 
NF2. En ik kan daarin denk ik een rol spelen”. 
Maar om nou naar elke bijeenkomst van 
NF-ers te gaan, daar is hij ook weer de man 
niet naar. Regiobijeenkomsten zijn aan Edwin 
niet besteed, “Lotgenotendag vind ik een 
rotwoord! Het is toch niet ons lot dat we ziek 
zijn?”
 
Toch wil hij zich wel inzetten met zijn ervaring 
en ziekte. Vandaar ook zijn brieven aan het 
bestuur naar aanleiding van de studiemiddag. 

Aan het eind van het interview ben ik wel 
benieuwd wat hij zelf nog kwijt wil. Het 
antwoord is zowel nuchter als reëel: 
 
“In zo’n situatie als waarin ik zit, 
dat je veel moet inleveren, is het 
geweldig dat je leert onthaasten en 
ont-moeten.”
Eerst had ik een grote auto van de zaak, 
nu hebben we nog een kleine Suzuki Alto 
(met dakkoffer). Daarin reden we in vier 
dagen naar Oostenrijk waar we een heerlijke 
vakantie hadden. Die was ook heel anders 
als vroeger, toen we grote trektochten 
maakten. Nu deden we kleine, maar heerlijke 
wandelingen waarbij je veel meer ziet en 
meemaakt! Gelukkig kunnen we als gezin 
met de situatie omgaan en er goed met elkaar 
over praten. Zo kijken we ook in rust vooruit 
naar de volgende MRI scan op 10 december 
in het Radboudumc in Nijmegen.”
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Passend onderwijs, 
een kleine wegwijzer..
Door Luuk Kiers, redacteur NF en praktijkdocent VMBO.

B
ij mensen met NF kunnen naast 
fysieke problemen ook leer- 
en ontwikkelingsproblemen 
voorkomen. Kinderen met 

Dyslexie, ADHD of autisme (een paar 
voorbeelden) kunnen te maken krijgen met 
leerachterstanden of hebben gewoon extra 
hulp nodig bij hun werk op school. Vroeger 
betekende dat al snel een verwijzing naar 
het speciaal onderwijs. Sinds 1 augustus 
2014 geldt de wet op het passend onderwijs. 
Daarbij is het de bedoeling dat zoveel 
mogelijk kinderen naar een “gewone” school 
kunnen gaan. Dit geldt voor het primair 
onderwijs, maar ook voor het voortgezet 
onderwijs waarbij ook het MBO kan worden 
meegerekend.

Om de wet goed te kunnen uitvoeren 
zijn overal in Nederland kleinere of 
grotere samenwerkingsverbanden 

van scholen opgericht. Er zijn 76 
samenwerkingsverbanden voor het primair 
onderwijs (SMV-PO) en 74 voor het 
voortgezet onderwijs (SMV-VO). Deze 
samenwerkingsverbanden werken in de regel 
in gebiedsregio’s. Omdat bij veel mensen nog 
veel onduidelijkheid bestaat over hoe het 
passend onderwijs gemiddeld georganiseerd 
is en hoe uw kind daaraan kan deelnemen 
plaatsen we bij het net gestarte schooljaar 
onderstaand artikel met een summiere uitleg 
hiervan. Hoofdbeleid van de overheid is 
dat er geen kind meer thuis hoeft te blijven 
omdat er geen school voor hem of haar is.

Wat is passend onderwijs?
Passend onderwijs is de manier waarop 
onderwijs aan kinderen die extra 
ondersteuning nodig hebben wordt 
georganiseerd. Het idee achter passend 
onderwijs is dat alle leerlingen een 
onderwijsplek moeten krijgen die past bij 
hun mogelijkheden. Ook als ze daarbij 
extra ondersteuning nodig hebben, zoals 
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extra begeleiding op school, medische hulp, 
aangepast lesmateriaal of onderwijs op een 
speciale school.

Scholen hebben zorgplicht
In het systeem van passend onderwijs hebben 
scholen zorgplicht. Dat betekent dat zij ervoor 
moeten zorgen dat iedere leerling die bij 
hen staat ingeschreven of zich aanmeldt een 
passend onderwijsaanbod krijgt. De school 
moet dus eerst onderzoeken wat uw kind aan 
ondersteuning nodig heeft. Kan de school 
deze ondersteuning zelf niet bieden, dan gaat 
de school samen met u en uw kind op zoek 
naar een passende onderwijsplek.

Samenwerkingsverbanden
Om ervoor te kunnen zorgen dat er voor 
iedere leerling een passende onderwijsplek is, 
werken reguliere en speciale scholen samen 
in regionale samenwerkingsverbanden. Deze 
samenwerkingsverbanden krijgen geld van 
de Rijksoverheid om te zorgen voor extra 
ondersteuning. Dat geld verdelen ze over 
de scholen en andere voorzieningen. Het 
‘rugzakje’, waarbij scholen extra geld kregen 
voor individuele leerlingen, bestaat dus niet 
meer. Elk samenwerkingsverband doet er alles 
aan om ervoor te zorgen dat er voor uw kind 
een passende onderwijsplek is.

Ondersteuningsplan
Ieder samenwerkingsverband heeft, in 
overleg met de ondersteuningsplanraad 
een ondersteuningsplan opgesteld 
voor de komende schooljaren. Een 
Ondersteuningsplanraad bestaat uit een 
aantal leden, die via verkiezingen zijn 
benoemd: het zijn vertegenwoordigers van de 
deelnemende scholen, medewerkers, ouders 
en leerlingen. In het Ondersteuningsplan 
geven de schoolbesturen aan welke keuzes ze 
hebben gemaakt op de volgende punten:

•  de organisatie van het 
Samenwerkingsverband

•  het niveau van basisondersteuning op 
scholen

•  hoe een dekkend zorgaanbod 
geboden wordt aan leerlingen die extra 
ondersteuning nodig hebben

•  de procedures voor toelating tot het 
voortgezet speciaal onderwijs en de 
bovenschoolse voorzieningen

•  de toewijzing van middelen aan scholen en 
bovenschoolse voorzieningen

•  de manier waarop zal worden 
samengewerkt met jeugdzorg
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Toelaatbaarheidsverklaring
Sinds 1 augustus 2014 moet 
het Samenwerkingsverband een 
toelaatbaarheidsverklaring (TLV) geven voor 
leerlingen die naar het voortgezet speciaal 
onderwijs (Cluster 3 en 4) gaan. Alleen de 
huidige (basis)-school van de leerling kan een 
toelaatbaarheidsverklaring aanvragen. Of een 
leerling voor een toelaatbaarheidsverklaring 
in aanmerking komt, wordt bepaald aan 
de hand van een inhoudelijke toetsing. 
(Daarvoor heeft het Samenwerkingsverband 
een procedure vastgesteld, die bij uw eigen 
samenwerkingsverband is op te vragen.) 
De aanvragen worden beoordeeld door de 
Toelatingsadviescommissie. 
 
Van basisschool naar voortgezet 
onderwijs
Voor de schoolloopbaan van leerlingen is het 
belangrijk dat de overstap van de basisschool 
naar het voortgezet onderwijs soepel 
verloopt. Daarom hebben de schoolbesturen 
binnen samenwerkingsverbanden (zowel PO 
als VO) samen afspraken gemaakt over de 
manier waarop de overstap van PO naar VO 
(en mogelijk naar MBO) in goede banen kan 
worden geleid. Deze informatie is ook bij uw 
eigen samenwerkingsverband verkrijgbaar.
 
Onderzoek naar leerachterstanden
Leerlingen die het advies vmbo-basis of 
vmbo-kader krijgen komen misschien in 
aanmerking voor leerwegondersteunend 
onderwijs (LWOO) of praktijkonderwijs 
(PRO). Daarom wordt bij deze leerlingen 
onderzoek gedaan naar hun leerachterstand. 
Als uit dat onderzoek blijkt dat een leerling 
een achterstand heeft van anderhalf jaar of 
langer, wordt ook een capaciteitenonderzoek 
en (soms) een sociaal-emotioneel onderzoek 

afgenomen. Kanttekening bij deze stap is 
dat een aantal samenwerkingsverbanden 
per 1 januari 2018 heeft gekozen voor de 
zogenaamde opting-out procedure. Dat 
houdt in dat leerlingen geen “eigen rugzakje” 
meer meenemen, maar dat een school op 
grond van de leerlingpopulatie een bepaalde 
hoeveelheid geld krijgt om de leerlingen de 
nodige hulp te bieden.

Voor een goede overstap van de ene naar 
de andere school is het belangrijk dat de 
basisschool en het voortgezet onderwijs 
informatie uitwisselen over hun leerlingen. 
Daarvoor kunnen ze de leerlingvolgsystemen 
van de (basis)-school gebruiken. Er bestaan 
landelijk veel verschillende systemen, maar 
het komt er op neer dat leerling-gegevens 
zoals de Cito-score, het schooladvies en 
aanvullende onderwijskundige informatie in 
een overzichtelijk geheel bij elkaar staan. Het 
leerlingvolgsysteem is uitsluitend bedoeld 
voor informatie-uitwisseling tussen de 
betrokken scholen; andere instanties hebben 
geen toegang tot de informatie. Ouders 
ontvangen van de basisschool een afschrift 
van de informatie die zij over hun kind in het 
leerlingvolgsysteem hebben opgenomen. Met 
de nieuwe privacy-wertgeving die onlangs 
in werking is getreden is dit nog wel een 
“dingetje”.

Plaatsingsbemiddeling
Soms heeft een leerling moeite om 
een passende plaats te vinden in het 
voortgezet onderwijs. In dat geval biedt een 
onderwijsschakelloket ondersteuning, in 
samenwerking met een beleidsadviseur. Als 
een basisschool een leerling signaleert die 
voor de zomervakantie nog niet is toegelaten 
tot een school voor voortgezet onderwijs, 
dan kan de school het onderwijsschakelloket 
inschakelen. Het onderwijsschakelloket 
geeft een advies over welke school voor 
deze leerling het meest geschikt zou zijn. 
Elke school stelt één plaats per locatie 
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beschikbaar voor moeilijk plaatsbare 
leerlingen. Binnen een week na het advies 
van het Onderwijsschakelloket volgt een 
intakegesprek op de school. Als de ouders niet 
akkoord gaan met de plaatsing van hun kind, 
wordt de leerplichtambtenaar erbij betrokken.

Warme overdracht
Om de overgang van basisonderwijs naar 
voortgezet onderwijs goed te laten verlopen, 
voeren docenten en zorgdeskundigen van 
de scholen vaak een vorm van “warme 
overdracht”: met elkaar rond de tafel 
bespreken ze de leerlingen.

Van voortgezet onderwijs naar mbo
Veel leerlingen stromen vanuit het 
voortgezet onderwijs door naar het 
middelbaar beroepsonderwijs (mbo). Voor 
het overgrote deel zijn dit leerlingen met een 
diploma van het voorbereidend middelbaar 
beroepsonderwijs (vmbo), maar ook 
leerlingen met een overgangsbewijs van 3 
naar 4 havo kunnen instromen in het mbo. 
Per samenwerkingsverband is geregeld hoe 
de elektronische en warme overdracht van 
de leerlingen in deze gevallen plaatsvindt. Op 
deze manier kan ook de voortgang van de 
leerlingen worden gevolgd en kan er zonodig 
nog eens nformatie bij de toeleverende school 
worden opgevraagd.

Bovenschoolse trajecten
Sommige leerlingen in het voortgezet 
onderwijs hebben tijdelijk behoefte aan 
opvang buiten het reguliere onderwijs. 
Bijvoorbeeld in kleine klassen, of met veel 
persoonlijke begeleiding. Voor deze leerlingen 
kan een de bovenschools traject uitkomst 
bieden. elk samenwerkingsverband is 
verplicht om zo’n bovenschools traject in huis 
te hebben. Vaak hebben deze verschillende 
namen en zijn ze soms verschillende 
georganiseerd: aan een van de deelnemende 
scholen verbonden of als apart “schooltje” of 
OPDC binnen het samenwerkingsverband. 

Wat bovenschoolse trajecten kunnen 
aanbieden.

Uitstroom
De bovenschoolse trajecten zijn gericht 
op de terugkeer van leerlingen naar het 
reguliere onderwijs. Als leerlingen uitstromen 
uit de bovenschoolse trajecten, zoekt 
het Samenwerkingsverband naar een 
passende onderwijsplek. dat kan zowel de 
oude als een nieuwe school zijn. Daarbij 
wordt gekeken naar de onderwijs- en 
ondersteuningsbehoefte van de leerling. Ook 
wordt gestreefd naar een eerlijke spreiding 
over scholen, zodat scholen niet onevenredig 
belast worden. 

Bezwaar maken
Als u het niet eens bent met een besluit 
van het Samenwerkingsverband over de 
toelaatbaarheidsverklaring kunt u per post 
of e-mail een bezwaarschrift sturen naar 
het Samenwerkingsverband. Daarbij kunt 
u vaak gebruikmaken van een voorbeeld-
model. Een bezwaarschrift kan worden 
ingediend door de ouders van de leerling 
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voor wie de toelaatbaarheidsverklaring is 
aangevraagd, door het schoolbestuur dat de 
aanvraag heeft ingediend, of door andere 
belanghebbenden. Denk bij het verzenden 
wel aan het noteren van de verzenddatum 
en uw handtekening(en.) De termijn voor 
het indienen van een bezwaarschrift is zes 
weken. Bent u te laat? Motiveer dan zo 
volledig mogelijk waarom u niet eerder heeft 
gereageerd.

Wat gebeurt er na het indienen van 
het bezwaarschrift?
Als het bezwaarschrift compleet is, stuurt 
het Samenwerkingsverband dit samen met 
het verweerschrift door naar de Landelijke 
Bezwaarcommissie Toelaatbaarheid, en naar 
u als bezwaarde. Dat gebeurt binnen veertien 
dagen. Het Samenwerkingsverband vraagt 
de Landelijke Bezwaarcommissie advies uit te 
brengen. Er wordt een hoorzitting gehouden 
waar u en het Samenwerkingsverband voor 
worden uitgenodigd.

De Landelijke Bezwaarcommissie beoordeelt 
het bezwaar aan de hand van de vastgestelde 
criteria van toelaatbaarheid van het 
Samenwerkingsverband. De commissie 
mag daarbij deskundigen en informanten 
raadplegen. Als ze van deze bevoegdheid 
gebruikmaakt, laat ze dat aan alle partijen 
weten. Binnen vier weken na de hoorzitting 
brengt de commissie haar advies uit.

Heroverweging
Als het advies van de Landelijke 
Bezwaarcommissie daartoe aanleiding 
geeft, moet het Samenwerkingsverband de 
eerder genomen toelaatbaarheidsbeslissing 
heroverwegen. Het Samenwerkingsverband 

kan de eerdere beslissing herroepen en 
een nieuw besluit nemen. Ook kan het 
besluiten dat het advies van de Landelijke 
Bezwaarcommissie niet tot een andere 
toelaatbaarheidsbeslissing leidt.

Bent u het ook met de nieuwe beslissing 
van het Samenwerkingsverband niet eens? 
Dan kunt u beroep instellen bij de rechtbank 
(sector Bestuursrecht).

Kijk voor meer informatie op 
www.onderwijsgeschillen.nl of https://www.
steunpuntpassendonderwijs-povo.nl.

 
Voor dit artikel is gebruik gemaakt van de 
website van het samenwerkingsverband van 
Amsterdam. De werkwijze van het SMWV 
–Amsterdam komt in grote lijnen overeen 
met die in andere samenwerkingsverbanden. 
Voor een goed overzicht van waar uw kind 
het beste terecht kan is een blik op de website 
van uw eigen samenwerkingsverband het 
beste. Men helpt u daar graag verder.
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Maak gebruik van je 
rechten op ondersteuning 
of uitkering.
Door Joke Zephat, adviseur van de NFVN.

Begin dit jaar ontving het bestuur van de NFVN een 
melding van meneer Snakenborg. Hij is vader van 
zoon Steven, 38 jaar oud, die NF1 heeft. Recent is 
Steven dankzij de begeleiding in het Groningen UMC 
volledig arbeidsongeschikt verklaard. Hij krijgt nu een 
bijstandsuitkering. Echter, achteraf gezien, zou Steven 
recht hebben gehad op een WAJONG-uitkering. Al vanaf 
zijn 18e jaar of vanaf de tijd dat hij niet meer op school 
zat. En later liep hij een WIA-uitkering mis. Hij ging ziek 
uit dienst en er is geen moment aan gedacht om een WIA-
aanvraag te doen. Steven viste dus 2 keer achter het net. 
En eigenlijk een derde keer, want het UWV acht het recent 
aangetekende bezwaar ongegrond. Het UWV stelt dat ‘er 
geen aanwijzingen zijn dat de beperkingen binnen 5 jaar na uw 18e zijn versterkt.  
En dat de klachten die rond uw 18e wel aanwezig waren maar niet dusdanig ernstig 
dat u meer dan 25 % arbeidsongeschikt geacht wordt.’
‘Als je niet alert bent, word je afgestraft!’, stelt meneer Snakenborg. Daarom dit 
artikel met informatie over de ondersteuning en/of uitkering waar je recht op hebt. Op 
uitdrukkelijke wens van meneer Snakenborg en in de hoop dat het anderen helpt om 
op tijd de juiste keuzes te maken. Met op het eind de meest recente ontwikkelingen, 
want ze gaan door om hun recht te halen!

‘Want, als je niet alert bent,  
word je afgestraft!’

Ondersteuning voor mensen met 
een arbeidsbeperking
Sinds 1 januari 2015 geldt de 
Participatiewet. Met deze wet wil het 
kabinet bereiken dat mensen met een 
arbeidsbeperking die kunnen werken, 
sneller en makkelijker aan het werk gaan.
Mensen met een arbeidsbeperking zijn 
mensen die door een ziekte of handicap:

a.  moeite hebben met het vinden of 
houden van werk. En door hun ziekte 
of handicap niet het minimumloon 

(Wordt vervolgd  
op pagina 18)
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O
p onze ledenvergadering van 7 
april 2018 in Nieuwegein is het 
onderwerp zorgstandaarden NF1 
en NF2 aan de orde gekomen. 

We moesten toen melden dat er een 
obstakel voor het inschrijven van onze 
zorgstandaarden in de registers van het 
Zorginstituut Nederland was. Inschrijving 
van onze beschrijvingen van goede zorg 
vanuit patiëntenperspectief met volle 
inbreng en medewerking van onze medisch 
specialisten en zorgverzekeraars is van 
groot belang, ook voor de fi nanciering van 
de zorg voor (de) NF (patiënt.)

Het inschrijven van de zorgstandaarden 
in dit register kan alleen als 
patiëntenvereniging, medisch specialisten 
en zorgverzekeraars samen er achter staan. 
Het register dwingt hiermee de gezochte 
samenwerking af! Inschrijving in het 
zorgregister geeft handvatten om de door 
ons als NFVN gewenste zorg uit te voeren 

zoals we dat in onze speerpunten hebben 
samengevat:
•  Een doorgaande multidisciplinaire zorglijn 

van jong tot en met oud!
•  Ondersteuning door een regievoerend 

arts in de uiterst complexe zorg voor NF, 
rekening houdend met de capaciteiten 
van de patiënt!

•  Betere zorg voor de volwassen patiënt 
met gestructureerde controle momenten 
en betere zorg ter voorkoming van 
kanker!

Met het “systeem” van exertise-, behandel- 
en interventiecentra waar de NFVN al mee 
bezig is, is hiermee al een belangrijke start 
gemaakt.

Zorgstandaarden NF1 en 
NF2 door zorgverzekeraars 
eindelijk erkend.
Door Ton Akkermans, voorzitter van de NFVN.

Hert boekwerkje met de zorgstandaard voor NF1.

De verdeling van “zorgland”in expertisecentrum, 
behandelcentra en interventiecentra.

Behandel-

centrum

Behandel-

centrum

Behandel-

centrum

Behandel-
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Expertise-

centrum NF1

inter-

ventie

inter-
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De door de NFVN uitgegeven 
zorgstandaarden voor NF1 en NF2 zijn door 
medisch specialisten ontwikkeld. Tot nu toe 
ontbrak echter de medewerking van de 
zorgverzekeraars. Zorgverzekeraars richten 
zich in het algemeen meer op de grote 
aandoeningen en zien “zeldzaam” niet als 
prioriteit. Daarom konden we tot nu toe de 
zorgstandaarden voor NF1 en NF2 nog niet 
in het register laten inschrijven.
 
Maar: nu is er goed nieuws!!
Het bestuur van de NFVN, en vooral 
de voorzitter, Ton Akkermans, is blijven 
aandringen bij de zorgverzekeraars en 
is blijven vragen om samenwerking 
met onze vereniging en de medisch 
specialisten. Wij hebben hierover uitgebreid 
gecorrespondeerd! En zie daar: Tijdens de 
zomervakantie ontvingen wij een bericht van 
de Zorgverzekeraars Nederland (ZN) waaruit 
we de volgende zinnen citeren:

  ‘Geen bezwaar 
Wij willen u als eerste complimenteren met 
de duidelijke en beide goed onderbouwde 
zorgstandaarden. We zien dat het zeker 
veel werk heeft gekost om dit ‘product’ 
te kunnen aanleveren. ZN kan u dan 
ook mededelen dat ZN geen bezwaar 
heeft tegen het tripartite (met de drie 

samenwerkende partijen samen, red.) 
indienen van uw zorgstandaarden NF1 en 
NF2 in het kwaliteitsregister van Zinl.’

De Zorgverzekeraars scharen zich hiermee dus 
bij de twee partijen die het al eens waren: de 
NFVN en de medisch specialisten. Nu wordt 
de vastlegging van allerlei zorgafspraken bij 
het Zorginstituut Nederland pas echt goed 
mogelijk. Wij kunnen en zullen dit als NFVN 
verder gaan oppakken en de inschrijving 
van de zorgstandaarden NF1 en NF2 bij het 
zorginstituut realiseren. Hiermee hebben we 
echt een heel belangrijke mijlpaal behaald! 

Maar we zijn er nog niet. Nu moet de 
financiering van goede zorg nog verder 
worden geregeld. Alleen, dit is een 
verantwoordelijkheid van de marktpartijen. 
De inschrijving in het zorgregister is 
hier echter wel een goede basis voor. 
Ze biedt ons als NFVN een goede 
onderhandelingspositie.

Wij zetten door!
Ton Akkermans.

een aantal logo’s van zorgverzekeraars in Nederland,
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kunnen verdienen (hiervoor is de 
indicatie banenafspraak bedoeld);

b.  ondersteuning nodig hebben die een 
gewone werkgever niet kan bieden 
(hiervoor is het advies indicatie 
beschut werk bedoeld);

c.  niet meer kunnen werken (hier is de 
Wajong voor bedoeld). 

Als je het formulier aanvraag beoordeling 
arbeidsvermogen invult, zal UWV 
beoordelen welke ondersteuning je krijgt. 
www.uwv.nl/particulieren/arbeidsbeperkt/
beoordeling-arbeidsvermogen/mijn-
aanvraag/index.aspx

Wat houdt die ondersteuning in? 
a.  Indicatie banenafspraak 

Een Indicatie banenafspraak is een 
verklaring dat je door een ziekte 
of handicap niet het minimumloon 
kunt verdienen. De banenafspraak is 
dat kabinet en werkgevers hebben 
afgesproken dat ze tot 2026 100.000 
banen creëren voor mensen met een 
ziekte of handicap. De overheid doet 
dit voor 25.000 mensen met een 
ziekte of handicap. Als je een Indicatie 
banenafspraak hebt, heb je méér kans 
op werk. Want het is voor werkgevers 
financieel aantrekkelijk om iemand uit 
deze doelgroep in dienst te nemen. 

b.  Positief advies indicatie beschut werk 
Als blijkt dat je ondersteuning nodig 
hebt die een gewone werkgever niet 
kan bieden, geeft UWV een positief 
Advies indicatie beschut werk. Het UWV 
adviseert dat je alleen in een omgeving 
kunt werken waar mensen met een 
ziekte of handicap meer begeleiding en/

of aanpassingen op de werkplek krijgen. 
Bijvoorbeeld bij een sociale werkplaats. 
Met het Advies indicatie beschut 
werk kun je naar je gemeente gaan. 
De gemeente beslist dan of zij je een 
beschutte werkplek geven. 

c.  Wajong 
Je komt in aanmerking voor een 
Wajong-uitkering als je door ziekte 
of handicap nooit meer kunt werken, 
dus 80-100% arbeidsongeschikt 
bent. Je hebt dan ‘duurzaam geen 
arbeidsvermogen’.  
En als je voor je 18e of tijdens je studie 
die ziekte of handicap hebt gekregen. 
Als dat zo is, heb je vanaf je 18e recht 
op een Wajong-uitkering. 

Wie beoordeelt je 
arbeidsvermogen en wanneer heb 
je arbeidsvermogen?
Het UWV beoordeelt of je mogelijkheid 
hebt om te werken. Dat heet 
arbeidsvermogen. Volgens de wet heb je 
arbeidsvermogen als je voldoet aan het 
volgende: 
•	 	Je	kunt	een	taak	uitvoeren	in	een	

arbeidsorganisatie.  
Daarmee wordt bedoeld dat je 
misschien niet àlle taken aankunt, maar 
dat je wel één taak kunt uitvoeren die 
onderdeel uitmaakt van de baan.

•	 	Je	hebt	basale	werknemersvaardigheden.	 
Daarmee wordt bedoeld dat je je 
bijvoorbeeld aan afspraken kunt houden.

•	 	Je	kunt	tenminste	1	uur	aaneengesloten	
werken.  
Bedoeld wordt dat je minimaal 1 uur 
je aandacht bij het werk kunt houden, 
zonder dat je intensieve begeleiding 
nodig hebt.

•	 	Je	bent	tenminste	4	uur	per	dag	belastbaar.	 
Dus: je moet minimaal 4 uur per dag 
kunnen werken. 

(Vervolg  
van pagina 15)
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Als je het bovenstaande niet kunt, heb 
je géén arbeidsvermogen en kun je een 
Wajong-uitkering krijgen. De uitkering 
is 75% van het minimumloon1. www.
uwv.nl/particulieren/arbeidsbeperkt/
wajong-2015/jong-een-arbeidsbeperking/
detail/wat-bedoelt-uwv-met-
arbeidsvermogen/wat-zijn-de-criteria-
van-arbeidsvermogen 
1P.S.: ‘oude’ wajongers die nog wél 
arbeidsvermogen hebben, krijgen 
vanaf 1-1-2018 slechts 70% van het 
minimumloon uitgekeerd!

Recht op bijstand
Als je nog wel mogelijkheden hebt om 
te werken en dus geen recht hebt op 
Wajong, heb je misschien wel recht op 
bijstand. Die kun je aanvragen bij de 
gemeente. Je hebt recht op bijstand als je 
voldoet aan de volgende voorwaarden: 
-  Je woont in Nederland en bent 18 jaar 

of ouder. 
-  Je hebt niet genoeg inkomen of eigen 

vermogen om in je levensonderhoud te 
voorzien. 

-  Je kunt geen beroep doen op een 
andere uitkering. 

-  Je doet mee aan activiteiten die de 
gemeente jou aanbiedt om werk te 
vinden. 

  Maar let op, want bij de Participatiewet 
geldt de verplichte partner-, inkomens- 
en vermogenstoets per huishouden. Er 
wordt dus gekeken naar de financiële 
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!

www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/
participatiewet/vraag-en-antwoord/
wanneer-heb-ik-recht-op-bijstand 

Ziek uit dienst: WIA uitkering
Doe je je best om te werken, maar hou je 
het uiteindelijk toch niet vol? Iedereen die 
voor een werkgever werkt, ziek wordt en 
na 2 jaar ziekte (104 weken) ten minste 
35% arbeidsongeschikt is, heeft recht op 
WIA-uitkering. WIA staat voor Wet werk 
en inkomen naar arbeidsvermogen.

De WIA bestaat uit 2 soorten 
uitkeringen: 
-  de Werkhervatting Gedeeltelijk 

Arbeidsgeschikten (WGA-uitkering). 
Je krijgt mogelijk WGA als je 
minstens 35%, maar minder dan 

Voorbeeld 1: Als je partner voldoende 
verdient of als je zelf vermogen hebt, 
heb je geen recht op een uitkering. 

Voorbeeld 2: Iemand met een 
beperking wordt gekeurd. Hij kan voor 
50% arbeid verrichten en hiervoor 
loon ontvangen. Er is op dat moment 
geen passend werk. Hij ontvangt dan 
(tijdelijk, zolang hij niet werkt) 70% van 
het wettelijk minimumloon. 
Maar…..als hij bij zijn ouders woont en 
de ouders hebben inkomen, moeten de 
ouders in zijn onderhoud voorzien. De 
persoon met een beperking krijgt dan 
geen uitkering van de gemeente.



NFVN / 20

80% arbeidsgeschikt bent. Of je bent 
minstens 80% arbeidsongeschikt, maar 
er is een redelijke kans op herstel. Je 
bent dan tijdelijk arbeidsongeschikt.

-  Inkomensvoorziening Volledig 
Arbeidsongeschikten (IVA-uitkering).  
Je krijgt mogelijk IVA als je minstens 80% 
arbeidsongeschikt bent en er weinig of 
geen kans is op herstel. 
Na 88 weken ziekte krijg je een brief van 
UWV. In deze brief staat tot wanneer je 
de WIA-uitkering uiterlijk kunt aanvragen. 

Opnieuw naar de rechter
Het bestuur van de NFVN heeft meneer 
Snakenborg geadviseerd om contact op te 

nemen met het Juridisch Steunpunt van 
Ieder(in). En om samen met de eigen arts 
of een revalidatiearts een zo compleet 
mogelijk rapport op te laten maken 
omtrent het werkvermogen. 

Inmiddels meldt meneer Snakenborg: 
“de zaak is opnieuw naar de rechter. 
Wij hebben een verklaring ingebracht 
waaruit blijkt wat voor hopeloze weg 
Steven heeft afgelegd tijdens zijn school- 
en werkperiode. De progressie in zijn 
ziektebeeld is nog steeds groot.”

Hij bedankt de NFVN voor de hulp en 
inbreng én hij geeft aan dat als mensen 
meer willen weten zij contact met hem 
mogen opnemen. E: info@ais-bv.eu 

Joke Zephat



Welkom in: het UMC 
Utrecht, behandelcentrum 
voor NF1. (MEN, VHL).
Door Luuk Kiers, redacteur NF.

In onze nieuwe serie “welkom in”zijn we 
deze keer te gast bij Dr. A.M.H. Vergeer, 
internist endocrinoloog in het Universitair 
Medisch Centrum te Utrecht. Ook hem 
legden we de gebruikelijke lijst met vragen 
voor waarmee we antwoord hopen te krij-
gen op alle vragen die u als NF-er bij een 
ziekenhuis waar u naar verwezen wordt 
wilt kunt hebben. 

Vraag 1: Waar zijn we hier?
Adres en andere gegevens van het UMC/
Utrecht.
UMC Utrecht.
Fysiek adres: Heidelberglaan 100
3584 CX Utrecht
E-mail: info@umcutrecht.nl
Telefoon: 088 75 55555
Postadres:
Postbus 85500
3508 GA Utrecht

Bereikbaarheid:
Het UMC-Utrecht ligt centraal in het land 
en is goed bereikbaar met het openbaar 
vervoer en met de auto. Als u met de 
auto komt kan het soms lastig zijn om een 
parkeerplek te vinden in de toch grote 
parkeergarage. Een mogelijkheid is dan om 
te parkeren in de P&R/parkeergarage in de 
nabijheid van het ziekenhuis en dan per bus 
naar het UMC te komen. 
Sinds kort is er een nieuwe lift geïnstalleerd 
binnen de parkeergarage van het UMC. 
Let op de borden die dit aangeven. De 
wandel-uitgang van de parkeergarage en 

de hoofdingang van het UMC liggen vrij 
ver uit elkaar. Voor patiënten en bezoekers 
rijdt er een pendelbusje op- en neer tussen 
de parkeergarage en de hoofdingang van 
het UMC Utrecht. Deze pendelbus rijdt 
van maandag tot en met vrijdag tussen 
7.30 en 18.00 uur. De opstapplaats van 
de pendelbus kunt u herkennen aan 
onderstaand bord.
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Per openbaar vervoer naar het 
UMC Utrecht.
Het UMC Utrecht is met het openbaar 
vervoer ook goed te bereiken. Vanaf 
Utrecht Centraal Station rijden buslijn 12 
en 28 regelmatig naar het UMC Utrecht. 
De bushaltes liggen vrijwel onder de 
wandelpromenade tussen parkeergarage en 
de hoofdingang.

In de loop van 2019 rijdt u naar 
verwachting direct vanaf het Centraal 
Station in Utrecht per sneltram naar het 
UMC of het Wilhelmina Kinder Ziekenhuis 
waar kinderen met NF terecht kunnen..

De vragen aan dokter Vergeer
Vraag 2: Met wie spreken we? 
Dr. A.M.H. (Menno) Vergeer Internist-
endocrinoloog

Vraag 3: hebben we hier te maken 
met een expertisecentrum, 
behandelcentrum of een 
interventiecentrum?
een behandelcentrum voor NF1. 

Vraag 4: Voor welke vorm van 
NF bent u als behandelcentrum 
aangewezen en over welke 
specialismen beschikt dit ziekenhuis?
NF1. Mooie bijkomstigheid in de 
samenwerking binnen BEZT is dat dokter 
Vergeer ook gespecialiseerd is in andere 
vormen van tumoren, zoals bij MEN en von 
Hippel-lindau. (VHL). Patiënten met deze 
aandoeningen kunnen dus ook prima in het 
UMC Utrecht terecht. 

Vraag 5: Wat was de belangrijkste 
reden van dit ziekenhuis 
om zich aan te bieden als, 
behandelcentrum?
Ons centrum heeft ruime ervaring met 
de behandeling van verschillende erfelijke 
tumorsyndromen, zoals Tubereuze Sclerose 
Complex (TSC) en de Multipele Endocriene 
Neoplasie (MEN) syndromen. In dat kader 
hebben wij ook al vele jaren een reeks NF1 
patiënten onder behandeling. 

De huidige bus.

De toekomstige sneltram.

UMC Utrecht. Hoofdingang.
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Vraag 6: Is er een speciale poli voor 
NF in dit ziekenhuis of moeten de 
patiënten zich elders melden. En als 
dat zo is, waar dan?
Patiënten worden op onze polikliniek 
Erfelijke Aandoeningen behandeld, die 
onderdeel is van de polikliniek Interne 
Geneeskunde.

Vraag 7: hoe komt de verwijzing 
naar dit ziekenhuis tot stand? 
Ons centrum heeft een 
samenwerkingsverband met het St. 
Antonius ziekenhuis. Voor follow-up van 
patiënten waarbij de betrokkenheid van 
een neuroloog vereist is, gaan patiënten 
primair naar het St. Antonius waarbij een 
verwijzing naar de neurologie van het UMC 
Utrecht mogelijk is bij neuro-oncologische 
problemen. Bij patiënten waarbij problemen 
van internistische aard spelen kunnen wij 
het primaire aanspreekpunt zijn. Soms 
worden patiënten juist ook door neurologen 
naar ons verwezen omdat er sprake is van 
problematiek op internistisch vlak. 

Vraag 8: Kunnen mensen hier bij 
hun eigen huisarts of specialist 
ook naar vragen?
Uiteraard. 

Vraag 9: Hoe groot is de regio 
waaruit mensen met NF1 naar 
dit ziekenhuis kunnen worden 
verwezen?
Wij hanteren geen specifi ek 
postcodegebied. Dus uit een groot deel van 
het land kan men hier terecht.

Vraag 10: hebt u te maken met 
wachtlijsten? En zo ja: voor welke 
onderzoeken of behandelingen 
geldt dat? Verwijst u soms door? 
En zo je, waarheen dan?
Als een afspraak geen spoed heeft kan er 
een wachttijd van ongeveer 2 maanden 

zijn voor nieuwe patiënten. Bij spoed kan 
dat uiteraard veel sneller. Soms blijkt uit de 
verwijsbrief dat er geen problemen spelen 
die perse door een internist gezien moeten 
worden. In dat geval kan een consult vaak 
beter door een neuroloog worden gedaan. 
In dat geval adviseren wij een verwijzing 
naar het St. Antonius Ziekenhuis.

Vraag 11: Wat kunt u vertellen 
over de mensen die in dit 
ziekenhuis aan NF werken? 
Dr. A.M.H. Vergeer en Dr. W. de Ranitz-
Greven zijn allebei internist-endocrinoloog. 

Vraag 12: Vertelt 
u eens iets over 
een speciale 
behandeling en 
haar resultaat die 
u in dit ziekenhuis 
hebt geboekt. Mag 
natuurlijk anoniem.

Wij ontdekken met enige regelmaat een 
feochromocytoom bij NF1 patiënten. Dit 
zijn tumoren die adrenaline-achtige stoffen 
maken waar je veel last van kunt hebben 
(aanvallen van hoofdpijn, wit wegtrekken, 
hartkloppingen). In ons centrum is ook veel 
ervaring met de operatieve behandeling 
van deze tumoren.

Sint Antonius ziekenhuis, Soestwetering 1, 
3543 AZ Utrecht, telefoon: 088-3203000. 
E-mail: info@antoniusziekenhuis.nl.

Dr. A.M.H. Vergeer.
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Berichtje van regiogroep 
Noord -Nederland met de 
vestigingsplaats Meppel
Door Tsjitske Walda

H
et werd eens hoog tijd dat 
namens onze groep iemand 
even een klein berichtje schrijft. 
Dat ben ik dus. 

We zijn dit jaar 2 keer bijeen geweest in 
Meppel. Dat was in maart en een keer in 
juni.In die tijd hebben we ook weer een 
nieuw lid mogen verwelkomen.

Ondertussen ben ik bezig geweest om een 
gezellig dagje uit voor voor onze leden te 
regelen. Dat doen we in oktober. Locatie en 
datum daarvan heb ik aan mijn deelnemers 
bekend gemaakt. In maart had ik tussen 
neus en lippen door laten vallen dat onze 
groep die maand 15 jaar bestond en dat 
ik eigenlijk wat lekkers voor bij de koffie 
had moeten regelen. Maar door zorgen om 

onze jongste zoon met NF was dat er helaas 
bij in geschoten.

Dus hebben 2 van mijn groepsleden 
de handen maar ineen geslagen en mij 
aangenaam verrast op onze bijeenkomst 
van 13 juni. En zo liep die avond even iets 
anders dan gepland. Gelukkig vond Joke 
Zephat, onze gastspreker van die avond, 
toch nog gelegenheid om haar lezing te 
houden.

En er is binnen onze gezellige regiogroep 
Nederland Noord altijd ruimte en plek voor 
nieuwe leden. Mijn telefoonnummer en 
E-mail adres om je aan te melden staan op 
de website en achterin ons contactblad.

Je bent van harte welkom!
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Onze jongeren voor  
een dag boer!
Door Claudio Bearzatto & Marit Lommelaars

O
p zaterdag 30 juni 2018 vond het 
jaarlijkse NF jongerenuitje plaats. 
Wat hebben we een heerlijke dag 
gehad op het boerenplatteland 

van Boxtel. We werden verwelkomd 
met een drankje en een lekker plakje 
boerencake. Met voldoende water op zak 
zijn we vervolgens fanatiek begonnen met 
een aantal boerenspelletjes, te beginnen 
met een potje knotshockey. Iedereen deed 
volop mee en bij ieder doelpunt werd vrolijk 
gejuicht. 

Na een korte waterstop, want het zonnetje 
deed goed zijn best, zijn we naar de 
stormbaan gegaan. Al kruipend door buizen 
en zigzaggend tussen en om paaltjes heeft 
iedereen de eindstreep gehaald. Door 

al die drukte was iedereen goed warm 
geworden, dus konden de waterpistolen uit 
de kast worden getrokken. Het spel ging 
als volgt: iedereen zet een beker op zijn of 
haar hoofd en vervolgens probeer je met 
je team zo snel mogelijk de bekers van de 
hoofden van de andere teams te schieten. 
Naast ontzettend grappig was het ook 
heerlijk verkoelend. En als je dan toch al nat 
bent…. dan kan je natuurlijk net zo goed 
meteen even een flinke aanloop nemen 
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en buikschuiven over de waterbaan. De 
boerderij had een mooi terras waar we na 
alle waterpret goed konden opdrogen en 
uitblazen onder het genot van een lekker 
drankje en in het vooruitzicht van nog een 
paar leuke en verassende activiteiten. 

Na de pauze gingen we tractor rijden. Dit 
was waanzinnig gaaf om te doen. Het was 
de bedoeling om een achtvormig rondje te 
rijden over het aangelegde parcours. Dit 
was best lastig om te doen. Je moet goed 
en rustig sturen en niet te veel gas geven. 
Na deze activiteit was het tijd om naar de 
koeien te gaan. Er werd ons verteld hoe 
de koeien gemolken worden. Dit gebeurt 
met een volledig automatische machine. 
De koeien moeten in een hok gaan staan, 

zodat de machine de koe kan melken. Dit 
was zeer indrukwekkend om te zien. Even 
later mochten we het zelf proberen, wat erg 
leuk was om te doen.

De laatste activiteit van de dag was met 
bamboe bouwen. We kregen de opdracht 
om van bamboe stokken iets unieks te 
bouwen. Ons team (team geel) heeft de 
letters NFVN nagemaakt. Dit was best 
lastig, met name omdat het ook nog 
rechtop moest komen te staan. Na veel 
overleg en in goede samenwerking is het 
ons gelukt. Het andere team (team blauw) 
heeft een tractor gemaakt. 

Nadat we hier klaar mee waren was er 
een afrondend boerenbuffet. Om acht 
uur werden we met de taxi weer terug 
gebracht naar het station in Boxtel en kon 
de terugreis beginnen.

Het was een zeer geslaagd uitje. Iedereen 
vond het erg leuk en gezellig. 
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Even 
voorstellen…..
Door Henriëtte de Ruiter - van Essen

H
allo allemaal, 

In het vorige nummer van NF 
heeft Hilde van Rijnsoever zich 

al voorgesteld. En in deze nieuwsflits is het 
mijn beurt. 

Ik ben Henriëtte de Ruiter- van Essen. In 2017 
ben ik getrouwd met Gert-Jan. Sindsdien 
woon ik in Barneveld. Vanaf mijn 7e jaar 
weet ik dat ik Neurofibromatose type 1 heb. 
Ik kom uit een gezin met 7 kinderen. Mijn 
ouders hadden altijd al wel het vermoeden 
dat er ‘iets’ met mij aan de hand was. Maar 
ze vonden bij de artsen nooit gehoor. Totdat 
ik op mijn 7e (na veel aandringen van mijn 
ouders) bij de neuroloog in het Sophia 
Kinderziekenhuis (Rotterdam) te horen kreeg 
dat ik Neurofibromatose had. Voor mijn 
ouders vielen toen veel puzzelstukjes op zijn 
plek. Nu ben ik inmiddels 33 jaar. Ik heb een 
SPW-4 diploma gehaald. In Ede heb ik 5 jaar 
gewerkt op een peuterspeelzaal en een BSO. 
(Buitenschoolse opvang, red.) Helaas kreeg 
ik een burn-out. Daar ben ik nu volledig van 
hersteld. In 2016 ontmoette ik Gert-Jan. Via 
een Christelijke datingsite kregen wij contact. 
Het klikte en we maakten trouwplannen. In 
januari 2017 kreeg ik, bij een controlescan, 
te horen dat er een (kwaad)aardige tumor 
in mijn hoofd zat. De trouwdag werd toen 
naar voren gehaald en we hebben een 
mooie dag gehad. Anders dan gepland, 
maar een met een gouden randje! Vlak erna 
werd de hersentumor tijdens een wakkere 
operatie weggehaald. Er na volgden nog 
30 bestralingen. Nu is dat inmiddels een 
jaar geleden. De tumor zal nooit helemaal 
weggaan en de kans dat het weer gaat 

aangroeien blijft aanwezig. Maar hiervoor 
word ik goed in de gaten gehouden en krijg ik 
regelmatig een MRI-scan. 
In mijn jeugd ben ik,helaas zoals veel 
patiënten met NF, gepest. Ik was helaas niet 
weerbaar genoeg. En kon ook niet goed 
standvastig reageren. Op school had men 
niets door waardoor het pesten, ondanks 
het aandringen van mijn ouders, niet is 
aangepakt. Dit alles maakt dat ik me nu wil 
inzetten voor de patiëntenvereniging NFVN. 
Want er MOET gewoon meer herkenbaarheid 
komen van alles wat met onze aandoening te 
maken heeft. 
En de ouders van kinderen met NF wil ik 
aanmoedigen om te blijven vechten voor hun 
kind. Jullie zijn de ouders en jullie weten als 
geen ander wat je kind(eren) nodig heeft/
hebben. Kinderen moeten zich veilig voelen 
op school, dat scheelt veel gedoe later. Ik 
spreek uit ervaring. 
Ook al ben ik nu afgekeurd, ik vermaak mij 
prima. Ik doe vrijwilligerswerk in een Engelse 
Tea Room in Veenendaal. Mocht je ooit in de 
buurt zijn, kom gerust eens langs. Het is een 
veilige plek waar iedereen mag komen zoals 
hij of zij is. Kijk maar eens op: JE-theetafel.
nl. In mijn vrije tijd bak ik graag en lees ik ook 
geregeld een boek. Als u vragen heeft en u 
wilt eens langskomen bij een bijeenkomst, 
bent u altijd welkom. Stuur Hilde of mij maar 
gerust een berichtje, dan houden wij u op de 
hoogte!
 
Groetjes,
Henriëtte
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I
n april hadden wij (regio midden) 
een uitje. We begonnen met thee/
koffie en iets lekkers. Henriëtte 
had lekkere taart gemaakt. Nadat 

we een praatje hadden gemaakt hoe 
het met iedereen was, gingen we naar 
een kasteeltuin. Tenminste dat was de 
bedoeling. Helaas was er net die dag 
een ander evenement gepland waardoor 
wij niet naar binnen konden. Gelukkig 
konden we in de buurt bij Hilde nog 
een andere wandeling maken. Dat was 
gezellig! 

Na de wandeling hadden Hilde en 
Henriëtte een BBQ georganiseerd. ’s 
Morgens hadden ze de boodschappen al 
gehaald en alles voorbereid. Na een klein 
uurtje konden we de maaltijd starten. 
Onder het genot van vlees, salades en 
een drankje hadden we een gezellig 
samen zijn. Het was zeker voor herhaling 
vatbaar. Op de foto kunnen jullie wel zien 
dat we een hoop plezier hebben gehad!

Groetjes,
Henriëtte en Hilde
(Regio Midden)

Nieuws uit de regio 
Midden, het uitje in april.
Door Henriette en Hilde
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Regio Midden.  
Spakenburg

regio-midden@neurofibromatose.nl Bijzonderheid: Telefoon:

Henriëtte de Ruiter en
Hilde van Rijnsoever

Data: 13 oktober en 
19 januari 2019 in Bunschoten- 
Spakenburg

-
06-15257659 
06-19478083

Regio Noord.  
Meppel

regio-noord@neurofibromatose.nl Bijzonderheid: Telefoon:

Tsjitske Walda - 0513-629799

Regio Noord Holland.
Beverwijk.

 regio-nh@neurofibromatose.nl. Bijzonderheid: Telefoon:

Edith Heinhuis
Data: 22 september
en 10 november in Beverwijk

- 075-6219680

Regio Oost.
Arnhem

Regio-oost@neurofibromatose.nl Bijzonderheid: Telefoon:

Adrie Putman 24 november - 06-23547092

Regio West
Alpen a.d. Rijn

Regio-west@neurofibromatose.nl Bijzonderheid: Telefoon:

Hannie en 
Gabriel van Essen

Data: in onderling overleg. - 0318-784212

Regio Zuid/west
Oud Gastel

Regio-zuidwest@neurofibromatose.nl Bijzonderheid: Telefoon:

Marion en Christian 
van Meer

- 0165-510357

Bijeenkomsten, contacten 
en adressen 2018
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Regio Zuid
Eindhoven

Regio-zuid@neurofibromatose.nl Bijzonderheid: Telefoon:

Corrie Franken -

Bijeenkomst 
30-50 jarigen

30-50@neurofibromatose.nl Bijzonderheid: Telefoon:

Pieter Rutsen, Anouk 
ter Haar

Bellen na 19.00 uur 06-24433472

Bijeenkomst ouders 
van jonge kinderen 
met NF

jongekinderen@neurofibromatose.nl Bijzonderheid: Telefoon:

Astrid Saman 06-19466034

Coördinatie Landelijke 
contactdagen.

Landelijkecontactdag@neurofibromatose.nl Telefoon:

NF conferentie Parijs  |  02-11-2018 - 06-11-2018   |  www.nfparis2018.com

Manuela Broek
Bellen tussen 19.00 en 
21.00 uur

06-15947565

Website en 
ledenadministratie:

dave.deklerk@neurofibromatose.nl
ledenadministratie@neurofibromatose.nl

Telefoon

Dave de Klerk 0314-625292

telefonische 
contactpersonen:

E-mail: Telefoon:

Janneke Akkermans 0180-627268

Inge Schlunk 0356-020570

Contactpersoon  
jongeren:

Babette Segers
Babette.segers@ 
neurofibromatose.nl

Geen telefoon

Contactpersoon 
WMO

Ria Roelants
Ria.roelants@ 
neurofibromatose.nl

035-8878563
(Donderdag 
van 09.30 – 
11.30 uur.)

Op Eigen kracht aan 
het werk

Helpdesk via www.nfvn.nl

Gebruik de app 
“wegwijzer” en klik op: 
“ondersteuning bij 
werk.”.

Laura van Hemmen lmvhemmen@gmail.com 050-5343442
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Bestuursleden
Neurofi bromatose Vereniging Nederland 
Secretariaat: Postbus 53386, 
2505 AJ Den Haag
secretaris@neurofi bromatose.nl

Voor meer informatie over de NFVN en 
de artikelen in dit nummer kun je met 
je smartphone of IPad de onderstaande 
QR-codes scannen.

Daisy

BEZT

Ervaringrijk

NFVN

Nationale 
Zorgnummer

Ton Akkermans, voorzitter 
Rietvelddreef 42 
2992 HJ Barendrecht 
Tel. 0180-62 72 68 
voorzitter@neurofi bromatose.nl

Ad Romme, penningmeester
Rembrandtlaan 60 
2172 DE Sassenheim
Tel. 0252-221 664 
penningmeester@neurofi bromatose.nl

Emile van Rijn, secretaris
Veenwortel 36
2498 EL Den Haag
telefoon: 06-39461579
secretaris@neurofi bromatose.nl

Dave de Klerk, ledenadministratie 
Ebro 25 
7007 MC Doetinchem 
Tel. 0314-625292
 dave.deklerk@neurofi bromatose.nl

Pieter Rutsen 
Aalstraat 4 
1131 BP Volendam 
Tel. 06-24433472 
pieter.rutsen@neurofi bromatose.nl

Hannie van Essen
Vondellaan 26
3906 EA Veenendaal
Tel. 06-12591345
 hannie.vanessen@neurofi bromatose.nl

Marina van Doesburg, algemeen 
bestuurslid
Beker baan 56, 
6333 EK Schimmert.
Tel. 06-49690177 
 marina.vandoesburg@neurofi bromatose.nl



Forum op de website: www.nfvn.nl

Het forum is de plek waar NF-leden hun vragen kunnen stellen aan andere leden en kunnen 
reageren op vragen van anderen. Het forum, dat alleen toegankelijk is voor leden, heeft tot 
doel ervaringen uit te wisselen in verenigingsverband.

Lotgenotencontact: in dit boekje en op onze website www.nfvn.nl treft u een overzicht 
aan van onze lotgenotencontactgroepen. Ook ziet u daar een activiteitenkalender met de 
komende bijeenkomsten. In deze contactgroepen worden ervaringen met elkaar gedeeld en 
ondervindt men steun aan elkaar. U bent hier van harte welkom! U kunt extra informatie 
inwinnen via het secretariaat of via de website.

Nieuwe leden zijn van harte welkom bij onze  
vereniging, de NFVN. Met uw bijdrage steunt u 
dit belangrijke werk. Ook donateurs zijn welkom.
 
U kunt zich aanmelden via de website 
www.nfvn.nl.

Nieuwe leden ontvangen als welkomstgeschenk 
de boekjes Koen en Dapper en Daisy, dat is een 
heel verhaal.

De hoogte van de contributie 
bedraagt voor het kalenderjaar 
2018 € 25,00 inclusief het  
contactblad NF.

Gezinsleden met een eigen  
lidmaatschap betalen per jaar:  
€ 10,00 

Opzeggen lidmaatschap:

De NFVN is u en jou zeer dankbaar voor het in 
haar gestelde vertrouwen. Mede door uw /
jouw bijdrage is de Neurofibromatosevereniging 
Nederland in staat om op te komen voor de 
belangen van de NF patiënt.

Opzeggen van uw lidmaatschap kan door een 
schriftelijke melding naar de ledenadministratie:

Ledenadministratie NFVN,
Ebro 25,
7007 MC Doetinchem.

Of per mail:
ledenadministratie@neurofibromatose.nl

Contributie en donaties:

Het bankrekeningnummer van de 
NFVN is: NL05INGB0004420705.

De NFVN is een relatief kleine 
vereniging met grote ambities. 
Daarvoor is veel geld nodig! 
Naast de contributie-inkomsten 
en subsidies is uw donatie dan ook 
van harte welkom!

2018: NFVN en 3 andere verenigingen, 
samen sterk voor stichting BEZT. 
Word lid! Doe mee!


