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Het volgend nummer van NF verschijnt rond 29 MEI 2020. Kopij, brieven,
gedichten en een eventuele kerst- of nieuwjaarswens kunt u inzenden

tot en met 12 APRIL 2020 via het mailadres: redactie@neurofibromatose.
nl. Dat kan ook per post: Umuiderstraatweg 63, 1972 LE IJmuiden.
Aanleveren van materiaal garandeert niet automatisch plaatsing.

Ook behoudt de redactie zich het recht voor om artikelen te redigeren

en/of in te korten.

Van de redagctie,

Het eerste nummer van NF voor 2020

ligt voor u. Mogelijk ziet u op het eerste
gezicht niet veel vernieuwing, maar toch
hebben we een paar kleine veranderingen
aangebracht. De belangrijkste reden
hiervoor zijn de veranderingen

van de laatste jaren. Allereerst de
privacywetgeving. Door de fotopagina
van het bestuur weg te halen hebben we
hier een beetje invulling aan gegeven.
Verder zijn in november 2019 veel van

de eerder door vrijwilligers uitgevoerde
administratieve taken over gegaan naar de
backoffice van de NFK. U kon hierover al
lezen in het laatste nummer van NF en ook
in dit nummer komt dit onderwerp aan de
orde.

In december schreef ook Joke Zephat over
de waarde van vrijwilligerswerk. Dat daar
ook kwetsbaarheden aan vast zitten ziet

u in dit nummer: Het later verschijnen als
gepland heeft te maken met de ziekte

van de voorzitter, de mantelzorg van

de redacteur en de drukte van andere

bestuursleden. Helaas moet onze secretaris
zijn werk voor de NFVN nu al staken.
Leest u alstublieft de artikelen achter in dit
nummer en vraag uzelf of uw omgeving
eens af: wat kan ik doen? Want het blijft
een gegeven: een vereniging valt of staat
met de betrokkenheid en inzet van haar
leden.

Voorlopig zijn er nog plannen genoeg voor
het jaar 2020: ook daarover informatie

in dit blad. Voor de regiobijeenkomsten
hebben we wat meer ruimte gemaakt zodat
u op papier alvast wat verder kunt kijken
als de eerstvolgende bijeenkomst. Zien de
regioleiders u daar? U bent immers van
harte welkom!

En o ja, toch ook leuk nieuws: Susan en Jan-
Willem Claessen, uit het vorige nummer,
zijn op 13 december 2019 de trotse ouders
geworden van een wolk van een baby:

Indy. van harte gefeliciteerd.!

Luuk Kiers, redacteur NF.

Aan dit nummer werkten onder anderen mee:

Ton Akkermans, leder(in), Rina Kiers, Rianne Oostenbrink,
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Wat is er te doen®

Beste lezers,

op deze nieuwe pagina 4 kunt u

allerlei interessante bijeenkomsten of
ontmoetingen vinden, bijeengebracht door
u en de redactie.

Ook u kunt tips leveren voor deze pagina:
redactie@neurofibromatose.nl.

voor de komende tijd:

18 april

13.00 uur-17.00
middagbijeenkomst ALV NFVN,
Blokhoeve 1 Nieuwegein.

de hele maand april: in verschillende regio's
contactbijeenkomsten.

6 juni

Handicamp nodigt u uit om op zaterdag

6 Juni tussen 10:00 uur en 14:30 onze open
dag bij te wonen. Ook dit jaar werken er
weer diverse bedrijven en verenigingen mee
om u te laten zien dat kamperen met een
handicap geen hindernisbaan hoeft te zijn.

12 september

De hele dag, publieksbijeenkomst NF 2020
in de Doelen in Rotterdam.

13 en 14 november
bestuurs- en vrijwilligersbijeenkomst
in hotel de Bergse Bossen te Driebergen.

Let ook op de andere bijeenkomsten voor
de regio's en contactgroepen. Zie hiervoor
de pagina’s 34 en 35 of kijk op de site:
www.nfvn.nl.

NFVN / 4

Gedicht

Je zou gelukkig willen zijn,

ik, rechtop,

ig vroli
stevig, J wonen, wat geld,

goed Werk, goe

aardig gevonde .
lief, je grote liefde vinden,

n worden,

gen, gezonde mooie

i n krij
kindere " wie niet?

dat zou e willen
Wil je 00K goed
trouw, rechtvaar
Een duistere zaak is d .
maar er zijn mensen van ic

i en genen,
Gierig wreed zelfzuchtig dezen dg’en
. ’ i en delen.
aar er zijn mensen die gever o
. ons f
Er is kwaad en woes
aar er zijn mensen di

gesproken

ter kwaad,
e de doem doorbreken
m
Er zijn woorden

ken ten goede, je hart versterken,
r

die we
je geweten scherpen.
Gelukkig wié zoekt te horen
en leeft om dat te volbrengén- s
kwaadwillig mens wordt nooit g
Een

NFVN /5



De nieuwe medewerkers van
de NFVN stellen zich voor

n het vorige nummer van NF las

u al het een en ander over de

veranderingen binnen de organisatie

van de NFVN. Ook dat veel zaken
die tot voor kort door NFVN-vrijwilligers
werden gedaan, nu zijn overgenomen door
professionele krachten. Hier stellen zij zich
VOOr.

Susan Boereboom
“Mijn naam is Susan
Boereboom en ben
woonachtig in de
omgeving van Utrecht
samen met mijn man en
twee zonen van 11 en
7 jaar.

Ik werk nu ruim acht jaar voor NFK.

Acht jaar geleden begon ik alleen op de
ledenadministratie, dat deed ik voor vijf
kankerpatiéntenorganisaties. Inmiddels zijn
wij flink gegroeid en kan ik mijn kennis
delen met mijn collega's. Samen met Zillah,
Annabelle en Annemarie ondersteunen wij
12 organisaties waaronder de NFVN. Niet
alleen meer de ledenadministratie maar
ook een aantal secretariéle taken. Naast de
ondersteuning ben ik nauw betrokken bij
het CRM project.

Al jaren werk ik met plezier voor NFK

en voel mij erg betrokken bij mijn werk.
Uiteraard zijn alle ziektes verschillend maar
als partner van een diabetespatiént weet ik
hoe belangrijk het is om juiste informatie
te ontvangen en dat het soms fijn is om
lotgenoten te ontmoeten. Ik hoop dan ook,
vanaf dit jaar, samen met mijn collega's
jullie verenigingen zo goed mogelijk te
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ondersteunen in zaken die voor jullie
belangrijk zijn."

Zillah Roelofs
“Mijn naam is Zillah
Roelofs, ik woon in
Utrecht samen met
mijn vriend Mark en
mijn kindjes Ayden

en Isaya Zoé. lk werk
ongeveer 2,5 jaar voor
de NFK als accountmanager. Samen met
Susan, Annabelle en Annemarie verzorg
ik de ledenadministratie voor diverse
kankerpatiéntenorganisaties waaronder de
NFVN.

Helaas raakt kanker ons allemaal, als
patiént, maar ook zeker als naaste. Eind
2017 kreeg mijn moeder de diagnose
borstkanker. Ook al heb ik regelmatig
contact met (ex)patiénten op het werk en
hoor ik daar hun ervaringen en verhalen,
dit was toch wel totaal anders, het komt
dan ineens zo dichtbij. Met mijn moeder
gaat het nu goed, hoewel zij altijd de angst
en de littekens met zich mee zal dragen.
Veel informatie, en steun heb ik gekregen
van mijn NFK en BVN collega's. Daardoor
realiseer ik mij nu extra dat mijn werk erg
belangrijk is, ik voel mij erg betrokken

bij mijn werk en het heeft een grote
maatschappelijke meerwaarde.”

Bereikbaarheid
De backoffice voor de NFVN is bereikbaar
onder telefoonnummer: 088 - 00 29 724.

MEO maakt ook het blad NF

Door: Charlot Verlouw

ij mediabureau MEO heeft de

helft van de medewerkers een

afstand tot de arbeidsmarkt. En dat

werkt prima. ‘We zijn gewoon een
commercieel bedrijf, hoor.’

Zo op het eerste gezicht lijkt MEO een
mediabureau als veel andere. Het zit in

een gerenoveerd gebouw, de kale muren
en zwarte metalen wenteltrap geven een
industriéle look. Er hangen planten in
gehaakte touwconstructies aan het plafond
en achter de grote Mac-schermen zitten
jongens en meisjes rustig te werken.

MEQ, die het blad NF voor de NFVN maakt,
heeft ervaring met Wahjongers:

Meo staat voor Media En Ondersteuning.
Het bedrijf, met 34 werknemers in Haarlem
en Alkmaar, levert media en ondersteuning
in de breedste zin van het woord: van online
marketing tot administratief personeel, van
websites bouwen tot het ontwerpen van
magazines. Tot nu toe nog steeds niets
bijzonders, eigenlijk.

Het wordt pas bijzonder als je aan de mede-
werkers vraagt hoe ze bij MEO terecht zijn
gekomen. Neem de 26-jarige Joep Smit.

Hij heeft autisme en probeerde een aantal
keer een opleiding te voltooien. Een leraren-
opleiding bijvoorbeeld. Hij grinnikt. “Dat is
als autist sowieso niet echt een goed idee."”
Smit deed twee jaar de opleiding communi-
catie en multimedia en werkte in restaurants.
Maar het lukte allemaal niet. Te veel prikkels.
"Ik had een Wajong-uitkering aangevraagd
en zat al een half jaar thuis, toen ik via het
UWV als webdesigner bij MEO terecht kon
voor een leer- en werkplek.” Daar bouwde
Smit langzaam zijn werkweek op, van drie
ochtenden in de week naar vier volle werkda-
gen. Na het leer- en werktraject mocht hij als
online marketeer bij Meo blijven. Hij heeft een
jaarcontract.

Geen sociale werkplaats

Er zijn wel meer bedrijven in Nederland die
mensen met afstand tot de arbeidsmarkt
opleiden en een baan geven. Maar bij MEO
is minstens de helft van de werknemers zoals
Joep. Meer mensen met autisme, maar ook
mensen met angststoornissen, depressies of
een fysieke beperking. Allemaal hebben ze
een afstand tot de arbeidsmarkt.

Ze komen bij MEO voor een leer- en

werktraject. Ze lopen mee met behoud van
hun uitkering en kunnen dan elders echt aan
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Zo wordt NF in elkaar gezet.

het werk, of ze komen in dienst bij MEO.
"We zijn geen sociale werkplaats”, benadrukt
Joost van der Burght (23) die samen met
Edwin Teljeur (46) leidinggeeft aan het
bedrijf. "We zijn gewoon een commercieel
mediabureau.”

Nou ja, gewoon. Teljeur noemt zichzelf

een werkgever met een randje. In de

praktijk betekent dat dus dat de helft

van de werknemers afstand heeft tot de
arbeidsmarkt, de andere helft heeft dat niet.
Nieuwe medewerkers bouwen langzaam
hun uren op en leren een vak, van online
marketing en copywriting tot administratie.
Voor bepaalde vaardigheden, zoals die op

de grafische afdeling, is er een leermeester in
huis. De begeleiding voor nieuwe mensen is
wat intensiever dan op de gewone werkvloer,
maar ook weer niet zo dat de nieuwelingen bij
ieder stapje aan de hand worden genomen.
“We hebben een wat groter vangnet, je
mag wat vaker een fout maken", zegt Van
der Burght. De werknemers hebben een
jobcoach, maar die werkt via een externe
partij en loopt niet rond op de werkvloer.
“Dat ontregelt de boel.” MEO ontstond

bij toeval. Teljeur werkte als zelfstandig
communicatieadviseur voor stichtingen en
werkte samen met iemand in een rolstoel.
Voor hij het wist had hij via die collega allerlei
mensen met een arbeidsbeperking in zijn
netwerk die klussen voor hem deden.
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"Onze mensen zijn de hulpverlening al door”,
zegt Teljeur over de werknemers van MEO.
"De rouwperiode of de acceptatie van de
beperking is al voorbij. Ze zijn klaar om op
een bepaalde manier aan het werk te gaan.”
Teljeur wordt gedurende het gesprek steeds
activistischer. “Er wordt zo ingewikkeld
gedaan over mensen met een afstand tot de
arbeidsmarkt. Dat is vaak helemaal nergens
voor nodig.

Het is zo zonde dat iemand met dat label
snel wordt veroordeeld tot koffie zetten of
schoffelen. Er zit zoveel talent!” Het gaat
weleens mis, erkennen de twee. Zonder op
details van verschillende voorvallen in te
gaan, vanwege de privacy, vertelt Teljeur dat
het soms gewoon niet werkt. Dat mensen
werken in een kantoor echt niet aankunnen,
of niet klantvriendelijk met mensen kunnen
omgaan. Dat is dan ook gelijk een groot
drama. "Heftige shit”, noemt Teljeur het. “Ze
komen hier met een hoge verwachting en
dan werkt het niet. Ja, dat levert enorm veel
verdriet op.”

De werkwijze van MEO geeft het bedrijf een
marketingvoordeel. “We leveren kwaliteit. Zo
werken we voor de particuliere economische
universiteit Nyenrode en (bekend van de
herbruikbare flesjes) Dopper, om maar wat

te noemen. Als een opdrachtgever dan twee
offertes ziet waarvan een van ons, hebben wij
wel het voordeel van de twijfel”, zegt Teljeur.

“De motivatie voor het werken in ons bedrijf
is vooral intrinsiek: de kick van iemand een
contract geven die niet meteen zeikt over
een leaseauto, maar dankbaar is dat hij aan
de slag kan. Dit is de leukste'baan die ik ooit
gehad heb."”

De aftrek van zorgkosten
over het jaar 2019

Bron: leder(in)

en handicap of ziekte levert

vrijwel altijd een stapeling van

kosten op. U betaalt bij voor

medische zorg, hulpmiddelen,
aanpassingen, extra kleding, reiskosten,
dieetvoeding en nog veel meer. Een deel
van die kosten kunt u terugkrijgen via de
aangifte inkomstenbelasting. Maak gebruik
van de aftrek van zorgkosten!

In dit artikel vindt u een kort stappenplan
voor deze aftrek. Wilt u meer weten? Kijk
dan op Meerkosten.nl voor uitgebreide,
gedetailleerde informatie.

Dit artikel gaat over de aangifte
over het belastingjaar 2019.

U kunt deze aangifte doen vanaf
1 maart 2020.

De aftrek van zorgkosten is helaas niet
eenvoudig. Gelukkig zijn er veel organisa-
ties die u kunnen helpen. Neem voor meer
informatie contact op met uw gehandicap-
tenorganisatie, patiéntenvereniging, oude-
renorganisatie, belastingwinkel of vakbond.
Neem eventueel dit artikel mee en attendeer
degene die u helpt op de website Meerkos-
ten.nl voor uitgebreide uitleg, achtergrond-
informatie en verwijzingen.

Stap 1: Doe aangifte inkomsten-

belasting

e Zet uw computer aan, ga naar
mijn.belastingdienst.nl en log in met uw
DigiD. Hebt u nog geen DigiD?
Ga naar Digid.nl en vraag ‘m aan.

e Klik op Inkomstenbelasting.
e Klik op Belastingjaar 2019.
e Klik op Aangifte inkomstenbelasting doen.

Stap &: Vul uw gegevens in

De aangifte begint met het invullen van uw

persoonlijke gegevens. Daarna vraagt de

aangifte naar uw fiscale partner en eventue-
le minderjarige kinderen.

e De Belastingdienst heeft uw persoonlijke
gegevens alvast voor u ingevuld.
Controleer deze gegevens zorgvuldig.

Pas ze aan als ze niet kloppen.

e Bent u fiscale partners, dan is het voor
de aftrek van zorgkosten erg handig om
samen aangifte te doen. Vink dit aan als
de aangifte erom vraagt, op het tabblad
Partner.

Vervolgens krijgt u vragen over uw inko-

men, de eigen woning, bankrekeningen,

andere bezittingen en hypotheken.

¢ De Belastingdienst heeft de gegevens over
uw inkomen en uw vermogen (waaronder
het saldo op uw bankrekening) alvast voor
u ingevuld. Controleer deze gegevens
zorgvuldig. Pas ze aan als ze niet kloppen.

Stap 3: Vink Zorgkosten aan

Nadat u de vorige gegevens hebt ingevuld,
komt u in het tabblad Uitgaven

(zie afbeelding 1).

Vink Zorgkosten aan. Als u nog andere
aftrekposten hebt (zoals giften of uitgaven
voor studie of opleiding), dan vinkt u die
ook aan.
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e Klik op Akkoord. U komt nu in het tab-
blad Zorgkosten (zie afbeelding 2).

o b B £ b e =

j

1 g syt —

D b i s oy ]

[ gty T
S —————

In het bovenste witte veld staat voor wie u
zorgkosten mag aftrekken. In het tweede
witte veld staat het drempelbedrag. Alleen
als u (samen met uw fiscale partner) in to-
taal meer zorgkosten hebt dan de drempel,
blijft er aftrek over. De drempel is afhan-
kelijk van uw (gezamenlijke) inkomen.

Het bedrag dat hier staat heeft de online
aangifte zelf berekend, op basis van de
gegevens over uw situatie en uw inkomen
die u eerder hebt ingevuld.

Voor de aftrek van zorgkosten geldt een
aantal algemene voorwaarden en een
aantal beperkingen. De belangrijkste regel
is dat het moet gaan om kosten die u (of
uw fiscale partner) in 2019 zelf betaald
hebt. Als u een vergoeding hebt gekregen,
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dan kunt u het deel van de uitgaven dat u
vergoed kreeg niet ook nog eens aftrekken.
Ook als u een vergoeding had kunnen krij-
gen, maar u hebt die niet aangevraagd, kunt
u de kosten niet aftrekken.

Verder gelden er per onderdeel van de
aftrek soms gedetailleerde regels, die erg
ingewikkeld zijn.

In het onderste blauwe veld van het tabblad
Zorgkosten staan de posten die aftrekbaar
zijn. Posten die niet in dit lijstje staan, zijn
dus niet aftrekbaar. Eigen bijdragen voor
zorg zijn nooit aftrekbaar. Ook niet als het
gaat om een eigen bijdrage voor zorg, voor-
zieningen of hulpmiddelen die wel in het
lijstje staan. Toch blijven er vaak kosten over
die u wel kunt aftrekken. Het loont dus de
moeite om het lijstje in te vullen.

Stap 4: Zet uw kosten op een rijtje
Hebt u kosten bij de verschillende onder-
delen? Zorg er dan voor dat u de gegevens
hierover overzichtelijk in een map bewaart.
U vult bij elke post in de aangifte namelijk
alleen het totaalbedrag in. Maar de Belas-
tingdienst kan u wel om een onderbouwing
vragen. Kunt u die niet leveren, dan zal de
inspecteur de aftrek niet accepteren.

Doet u als fiscale partners samen aangifte?
Tel dan uw uitgaven en de uitgaven van uw
fiscale partner bij elkaar op en vul telkens
het totaalbedrag in.

Geneeskundige hulp

Het gaat hier om kosten voor medische en
paramedische zorg, inclusief tandartskosten.
Denk ook aan medische behandelingen

in het buitenland die uw verzekeraar niet
vergoedt. Het moet wel altijd gaan om
behandelingen door artsen of paramedici
die werken volgens in Nederland geldende
medische standaarden. Onder paramedische
zorg vallen ook uitgaven voor particuliere

ziekenzorg zonder indicatie of naast de indi-
catie (als de indicatie niet toereikend was).

Reiskosten ziekenbezoek

Voor bezoek aan een (voormalige) huisge-
noot die minstens 10 km verderop verpleegd
wordt. Reisde u per openbaar vervoer of
met een taxi, dan zijn de kosten volledig
aftrekbaar. U moet dan wel de bonnetjes
bewaren! Nam u de auto, dan geldt een
standaardtarief van € 0,19 per kilometer.

Medicijnen op doktersvoorschrift

Het gaat om geneesmiddelen en verband-
middelen, op voorschrift van een erkende
arts. Ook uitgaven voor homeopathische
medicijnen zijn aftrekbaar, maar alleen als ze
door een erkende arts zijn voorgeschreven.

Hulpmiddelen

Denk aan steunzolen, elastische kousen

en prothesen (waaronder ook bruggen die
een tandarts aanbrengt), aanpassingen aan
een auto, fiets of ander vervoermiddel. Niet
aftrekbaar zijn de uitgaven voor brillen, con-
tactlenzen, eenvoudige loophulpmiddelen
(stokken, krukken en rollators), rolstoelen,
scootmobielen en woningaanpassingen.
Vervoerskosten door ziekte of invaliditeit
Denk vooral aan ziekenvervoer voor
bezoeken aan artsen of andere behande-
laars. Reisde u per openbaar vervoer of met
een taxi, dan zijn de kosten volledig aftrek-
baar. Nam u de auto, ga dan uit van de
werkelijke kosten per kilometer, dus inclusief
afschrijving en onderhoud. U kunt die kilo-
meterprijs berekenen op basis van de ANWB
Autokostenmodule https://www.anwb.nl/
auto/autokosten#/kenteken. Kreeg u een
vergoeding van de zorgverzekeraar voor het
ziekenvervoer, dan moet u die in mindering
brengen op de aftrek.

In sommige gevallen zijn ook de meer-
kosten voor leefvervoer (privé vervoer)
aftrekbaar, maar in de praktijk is dat lastig.

U moet kunnen aantonen dat u vanwege
uw handicap of ziekte meer vervoerskos-
ten hebt dan anderen, die voor het overige
(inkomen, gezinssamenstelling) in dezelfde
situatie zitten als u. Dat lukt alleen als u (1)
een volledige administratie bijhoudt van al
uw vervoerskosten en (2) kunt nagaan wat
een vergelijkbaar iemand normaal gesproken
aan vervoerskosten heeft. Een tabel hiervoor
kunt u vinden op de site van het Nibud:
https://www.nibud.nl/consumenten/af-
trek-extra-vervoerskosten.

Extra uitgaven voor kleding en beddengoed
(vast bedrag). Deze aftrek geldt alleen voor
huisgenoten en alleen voor meerkosten ten
opzichte van andere mensen die geen ziekte
of beperking hebben. Er geldt een laag
forfait van € 300 voor extra uitgaven die

u wel aannemelijk kunt maken, maar niet
hoeft aan te tonen. Zijn uw extra uitgaven
aantoonbaar hoger dan € 600? Dan kunt u
€ 750 aftrekken.

Afschrijvingen op uitgaven voér 2014 voor
een rolstoel, scootmobiel of woningaanpas-
sing.

Hebt u in 2013 een rolstoel, scootmobiel of
woningaanpassing aangeschaft, schrijft u die
af in méér dan vijf jaar (bijvoorbeeld in 7 of
10 jaar) en hebt u het eerste deel van die af-
schrijving al over het jaar 2013 afgetrokken
als zorgkosten (toen waren deze hulpmidde-
len nog aftrekbaar), dan mag u de afschrij-
ving over 2019 ook nog aftrekken.

Extra gezinshulp

Het gaat bij deze post alleen om particuliere
huishoudelijke hulp of persoonlijke onder-
steuning, zonder indicatie, of naast een in-
dicatie (als de indicatie niet toereikend was).
Er geldt voor de aftrek van gezinshulp een
extra drempelbedrag, athankelijk van uw in-
komen. Alleen uitgaven boven deze drempel
zijn aftrekbaar. Maakt u gebruik van extra
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gezinshulp, dan berekent de online aangifte
automatisch deze extra drempel.

Dieet op voorschrift van een dokter of diétist
U kunt alleen een dieet opvoeren dat
genoemd worden in de dieetlijst van de
Belastingdienst. En alleen als u dit dieet volgt
op voorschrift van een arts of een erkende
diétist. U moet daarom over een actuele,
ondertekende dieetverklaring beschikken. U
vindt de dieetlijst in de online aangifte, onder
het vraagtekentje bij dit onderdeel.

e Staat uw dieet in de lijst? Vink dan ‘ja’ aan.
Er verschijnt dan een uitklapscherm onderin
het tabblad. Daar kunt u uw naam invullen
en het dieet in de lijst aanvinken.

* Volgde u meer dan één dieet? Klik dan op
het plusje voor ‘Nog een dieet toevoegen’
en vink het tweede dieet aan in de lijst.

e |s er nog iemand voor wie u of uw partner
de dieetkosten betaald hebben en voor wie
u zorgkosten mag aftrekken? Vink dan ‘ja’
aan, helemaal onderaan het tabblad. Vul
vervolgens ook voor die persoon de naam
en het dieet in.

Voor de diéten in de tabel van de Belasting-
dienst gelden vaste aftrekbedragen. U hoeft
dus zelf geen bedrag in te vullen. Dat doet
het aangifteprogramma voor u. U hoeft ook
niet te bewijzen dat u het dieet gevolgd hebt
en wat u dat gekost heeft. Voor de aftrek is
het voldoende dat u het dieet voorgeschre-
ven hebt gekregen.

Stap 5: Check het lijstje

Hebt u alle bedragen correct ingevuld? Bent
u niets vergeten?

e Klik dan op Akkoord.

Stap 6: Verdeel de aftrek

Bent u fiscale partners, dan komt u na het
invullen van een aantal aanvullende vragen
in het tabblad Verdelen (afbeelding 3). Daar
staat al het totaalbedrag aan zorgkosten dat
u samen mag aftrekken.
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¢ \Vul een bedrag in, in het witte vakje onder
‘Uw deel'.

e Klik op ‘Belasting berekenen’. U krijgt nu
te zien hoeveel geld u en uw fiscale part-
ner terugkrijgen.

° Probeer dit nog een keer, met een ander
bedrag.

* Probeer dit net zo lang, tot u de meest
voordelige verdeling hebt gevonden.

e Klik op Akkoord.

Stap 7: Bekijk het resultaat

Bent u tevreden over de verdeling? Of hebt
u geen fiscale partner en hoeft u dus niets te
verdelen? Klik dan op 'Overzicht belasting
en premies' in het menu links in beeld.

U krijgt dan te zien hoeveel belastinggeld u
terugkrijgt op basis van de gegevens die u
hebt ingevuld.

Stap 7: Onderteken de aangifte

Dit is de laatste stap. Loop eerst alle gege-
vens nog en laatste keer door. Corrigeer
zo nodig fouten. Als u zeker weet dat alles
klopt, ondertekent u de aangifte (met uw
DigiD) en stuurt u ‘m naar de Belasting-
dienst. Sla de aangifte op uw computer op
of print hem uit

voor later gebruik.

Doe dat véordat u

uitlogt!

N Puzzel

23

Een reactie per mail van de winnaar van de oktoberpuzzel in NF, de heer Verweij:
“Goedemorgen,

Onze hartelijke dank voor de opgestuurde kado-bon!

Het was een leuke verrassing, en de bon zal in de komende decembermaand vast aan
iets leuks besteed gaan worden.
Met vr. gr. Fam.F.Verweij"

De goede oplossing van de puzzel in het Kerstnummer, de losse letters combineren en er het
woord: DENNENBOOM van maken is onder meer ingestuurd door Ingrid Kossen uit Uitgeest.
Zij heeft inmiddels haar cadeaubon van € 25,00 binnen. Benieuwd waar zij deze aan gaat
besteden ;-)

De nieuwe puzzel is dit keer weer een Filippine. Om de puzzel op te kunnen lossen is het wel
handig om dit nummer van NF goed door te lezen. De in te sturen oplossing is het verticale
woord in de gekleurde vakijes.

U kunt deze oplossing zo als gebruikelijk weer opsturen naar de redacteur van NF: Luuk Kiers,
IJmuiderstraatweg 63, 1972 LE IJmuiden of per mail: redactie @neurofibromatose.nl.

Veel succes!

De oplossing van de puzzel in het
kerstnummer: Dennenboom
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Fili in Brief van de prijswi
ppine Inarid Kossefl jswinnares

Ingrid kossen

4.
Ik werd gisteren verrast met een brief, waarin een mooie VVV bon

5. zat.
Mijn hartelijke dank hiervoor. Ik puzzel al jaren met heel veel plezier
en heb al heel wat oplossingen ingestuurd, maar nog nooit een prijs

gewonnen met een puzzel.

7.
Ik ga hiervan lekker genieten bij de sauna van Egmond, samen met
8. een heel gezellige ex-collega. 1k heb wel heel veel littekens op mijn
lijf, door de vele operaties die ik heb gehad, maar dat kan mij niet
9. deren. Het is heerlijk relaxen in de sauna en daarbij gezellig bijpraten.
Hier kan bij mij geen psychiater/psycho|oog tegenop. Maar ik
heb makkelijk praten. In 1993 werd bij mij NF1 (café-au-lait viek;
zijwaartse verkromming van de rug (scoliose); bruine vlekjes in het
11. gekleurde deel (de iris) van de ogen (Lisch knobbeltjes); sproeten in
de oksels en liezen en neurofibromen) ontdekt, nadat ik 2 mooie en
12. aardige kinderen heb gekregen.

10.

Nu woon ik ook samen met iemand, die door mijn littekens en
ongemakken heen kijkt. Kortom een heel gelukkig leven. Ik heb
het ook getroffen met mijn huidige plastische chirurg, die mij heeft
afgeholpen van een goedaardige tumor op mijn scheenbeen. De
neurochirurg vond het risico te groot op functie verlies van het
onderbeen bij verwijdering van deze tumor. Momenteel verwijderd

13.

1. Kunt u vanaf nu aan de telefoon 7

krijgen als u de NFVN belt, Hier is de backoffice van de NFVN

2. Gaf dit voorj gevestigd

e jaar al vroeg bloemen! gd.
3. Dit jaargetijde ligt bijna achter O:S' 8. Twee maal dit jaar. de plastische chirurg ook heel deskundig en patiént vriendelijk diverse
4. Vaak de ruimte tussen het huis en .de 9. Voornaam van zanger uit de vorige NF. Schwannomen (toch NF3? of schwannomatose). Ik mag namelijk zelf
s SDt|r ’?gtrea g 1(1) f‘;wﬂz P;eetlztntderwerp als de sport, ' ?snﬁc;eve;\ bi‘j| oppzrvlakkige ﬁ(ch\éve;]nnomen, wa(nnee;r ilt< ieg)pkeLee‘rf

' u regelt de uitgave van N ' ) er. alf uur) wil worden en weike chwannomen (ca. 3 Stuks) | wij
6. Ze kunnen lang hangen maar erad':.ter 12. Maand van de A.L.V. wil. 1k heb ook wel Schwannomen laten verwijderen door een
13. laserbehandeling. Ik raad dit echter niemand aan, want bij mij verliep

schijnt de zon. Sterren in onderwijzen.
de genezing heel slecht en ik heb waarschijnlijk hierdoor heel veel

Stuur je oplossin . i Sch t k Ik h t mij haal, dat
_ g naar het redactiead . nieuwe Schwannomen terug g€ regen. oop met mijn vernaal, a
Redactieadres: Jmuiderstraatweg 63 r%;}; [Eaak kgns op een dinerbon van € 25,00. ik ook aan het mooie en informatieve blad heb kunnen bijdragen.

redactie@neurofibromatose.nl. ' IJmuiden. Per mail kan ook:
Met vriendelijke groeten,

Veel succes! Ingrid Kossen
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Ook met een handicap
kun je kamperen!!!

Door Ton Akkermans, voorzitter van de NFVN.

Handicamp ."Kampe_ren met een :’i:.ap"

amperen is leuk voor jong en
oud en voor mensen met en
zonder lichamelijke beperking.

Wij laten u zien hoe het is om met een han-
dicap te kamperen en wel op Recreatiepark

Beringerzand in Panningen op 5, 6 en 7 Juni.

Handicamp nodigt u uit om op zaterdag 6
Juni tussen 10:00 uur en 14:30 onze open
dag bij te wonen. Ook dit jaar werken er
weer diverse bedrijven en verenigingen mee
om u te laten zien dat kamperen met een
handicap geen hindernisbaan hoeft te zijn.

Een flinke groep enthousiaste mensen,
waarvan een gezinslid een beperking heeft,
trekt er door het jaar heen zelfstandig met
gezin of partner en eigen kampeermiddel op
uit. Dat zijn de deelnemers aan het jaar-
lijkse Handicamp weekend. Zij willen hun
ervaringen graag met anderen delen, laten
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zien dat er talloze mogelijkheden zijn om te
kamperen.

Belangstellenden kunnen hier ideeén op
doen hoe je vaak met simpele oplossingen
toch kunt kamperen. Alle kampeermiddelen
staan voor u open en u kunt vragen stellen
aan ervaringsdeskundigen.

U bent alle van harte uitgenodigd op
Recreatiepark Beringerzand.

Heide 5, 5981 NX Panningen

Reringe r7ahd

Kom naar de open dag op zaterdag 6 Juni.
Je bent van harte welkom!!

Doelstelling

Het kamperen voor mensen met een licha-
melijke beperking te bevorderen door:

« Het uitwisselen van kampeerervaringen.

« Informatie geven over verschillende (prak-
tische) oplossingen.

» Kampeerders met vragen in contact bren-
gen met medekampeerders of andere ge-
interesseerden die ervaring hebben op het
gebied van kamperen met een beperking.

» Het organiseren van één kampeerweekend
per jaar met op zaterdag een open dag
waarbij bovenstaande punten in de praktijk
gebracht kunnen worden.

» Naast de 30 tot 40 equipes die met hun
tent, vouwwagen, caravan of camper
aanwezig zijn en onderling hun ervaringen
delen, is er een open dag, waar belang-
stellenden alle kampeermiddelen kunnen
bekijken en proberen wat voor velen een
eye-opener is.

Er kan zoveel meer dan zij zelf ooit voor
mogelijk hadden gehouden!

NFVN /17



Verslag van het bezoek
aan de bijeenkomst NFPU

in Parma

Door Karin Hoogendijk, projectmedewerker Europa voor de NFVN.

e NFPU is de Europese

koepel organisatie van

patiéntenverenigingen in

Europa. De doelen en de missie
van de NFPU zijn te vinden op de website;
NF-patients.eu

Op 23 en 24 november heb ik de jaarlijkse
bijeenkomst bezocht. Er waren vertegen-
woordigers uit diverse landen aanwezig.
Op zaterdag was de officiéle jaarvergade-
ring. Er zijn onder andere nieuwe bestuurs-
leden gekozen. Verder hebben we gepraat
over de missie en de visie. Dit deden we
door allemaal punten op te schrijven die we
belangrijk vonden. En dan zie je al duide-
lijk dat er per land verschillende wensen

en doelen zijn. Maar uiteindelijk staat het
belang van de patiént bij iedereen voorop.
Dat is wel mooi om te merken. Verder is er
iets verteld over EU-PEARL. Een initiatief om
nieuwe hoopvolle medicijnen makkelijker uit
te testen bij patiénten. Nu is dit vaak heel
erg bureaucratisch en aan regels gebonden.
Het Erasmus Universitair Medisch Centrum
in Rotterdam is een van de partners. Meer
informatie is te lezen op de website:
EU-PEARL.EU

Zondag is er meer invulling gegeven aan de

bestaande werkgroepen. Het zijn er 4:

- Digitaal informatie platform

« Zomerkampen voor jongeren

« Oprichting wetenschappelijk comité

« Vergroten van kennis over NF en het
ophalen van sponsorgeld
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Ook hierbij blijkt dat verschillende landen
echt anders tegen zaken aan kijken. Ook is
er duidelijk verschil zichtbaar in de bestaan-
de patiéntenzorg in de diverse landen.
Hierdoor zijn ook de wensen vaak anders
en dat maakt het niet altijd makkelijk om
met een plan te komen wat voor iedereen
geschikt en/of haalbaar is.

Al met al waren het 2 nuttige dagen. Het is
vooral fijn te merken dat overal in Europa
mensen zich inzetten voor NF1, NF2 en
Schwannomatose. Dat schept een band.
De volgende ontmoeting is in Rotterdam,
tijdens het internationale congres NF 2020
van 11-13 september.

Tot ziens op een bijeenkomst!

Karin Hoogendijk.

Verslag van het team-/
vrijwilligersweekend NEFVN
15 en 16 november 2019 in
hotel de Bergse Bossen in
Driebergen

Door Pieter Rutsen.

Backoffice NFVN is bij de
Nederlandse Federatie
Kankerpatiéntenorganisaties (NFK)
ondergebracht.

Ton Akkermans licht toe: VWS
(subsidiegever) stimuleert Patiént Gerichte-
organisaties om meer samen te werken.

Ze stelt extra subsidie (10.000 — 15.000)
beschikbaar voor backofficetaken. Dat is

fijn voor de NFVN omdat er steeds meer
taken te vervullen zijn en het moeilijk is om
vrijwilligers te vinden die voor vast en vele
uren beschikbaar zijn. Door de administratie
elders onder te brengen is de continuiteit
meer gewaarborgd. Via de samenwerking
binnen de Stichting BEZT (Belangengroep
Erfelijke Zeldzame Tumoren) is de NFVN
aangesloten bij de NFK en is de administratie
daar ondergebracht. NFK zorgt voor:
bestuursondersteuning; leden/donateurs
administratie; financiéle administratie,
digitaal werken en communicatie. Meer info:
zie bijlage.

De impact van ons werk

Binnen de NFVN wordt ontzettend veel
werk verzet door zeer gemotiveerde ervaren
vrijwilligers. Vrijwilligers die met hun ervaring
anderen weer kunnen ondersteunen. Maar
heeft dit werk ook voldoende impact,

of meerwaarde? Dat wil bijvoorbeeld de
subsidiegever (VWS) graag weten.

Daarom heeft PGOsupport (landelijk
ondersteuningsbureau van patiénten- en

gehandicaptenorganisaties) een
impactpeiling laten doen bij 11 organisaties.
De NFVN was één van die 11 organisaties.

De impact is gemeten met behulp

van de SROI-methode (Social Return

On Investment). Daarmee wordt een
‘economische waarde' toegekend aan
producten en diensten. Daarvoor is o.a.
gebruik gemaakt van het (financiéle)
jaarverslag en een uitgebreid interview.
Resultaat: de onderzoekers hebben
geconstateerd dat door de inzet van de
NFVN de kwaliteit van leven toeneemt.
Patiénten worden gesterkt door het
lotgenotencontact, de informatie
(brochures)

en de belangenbehartiging. Dit leidt

tot minder zoeken, sneller en beter
doorverwijzen, eerdere signalering en
diagnose en betere behandeling. Kwaliteit
van leven neemt toe door: erkenning,
herkenning, bevestiging, gehoord worden
en perspectief bieden.

In de regio’s, bij de landelijke groepen en via
Facebook weet iedereen hoe belangrijk dit
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inderdaad is! Maar niet alleen de mensen
met neurofibromatose hebben wat aan de
NFVN, ook de zorgaanbieders.

Kijken naar de toekomst
Vrijwilligerswerk is belangrijk, maar de

vraag is: zijn er op den duur nog voldoende
vrijwilligers? Dat is wel zo, maar er verandert
wel het nodige. Er is een onderzoek

gedaan onder jongeren rondom de vraag
hoe zij tegen patiéntenorganisaties (in z'n
algemeen) aankijken. Met als resultaat:

Jongeren zijn niet zo speciaal, maar
wel van deze tijd!

Dit zijn de belangrijke onderwerpen die
jongeren (binnen de NFVN) aandragen:

1. Zichtbaarheid van de NFVN kan
beter
Meer, sociale media: viogs & Instagram

2. Imago
Uiterlijk stoffig, oubollig, niet willen
horen bij club van zieke mensen

3. Generatiekloof
Belevingswereld en levensfasen
verschillen. Nieuwe ideeén worden niet
begrepen of gehoord.

4. Taken
Concreet, niet voor langere tijd, flexibel.
In lijn van carriére ‘What's in it for me?
Kan het op mijn CV?' Persoonlijke
benadering en waardering.

5. Samenwerking
Ook mensen die niet zelf de aandoening
hebben, kunnen van waarde zijn.

Met deze informatie kunnen wij ons
voordeel doen, want het is belangrijk om
mee te bewegen en aan te blijven sluiten op
de wensen en behoeften van deze tijd.

Uit de jongerengroep (waar Babette de
begeleider van is) is een nieuwe Appgroep
ontstaan. Daar worden akelige berichten op
geplaatst: iemand heeft het over suicide, etc.
Hoe moeten wij daarmee omgaan?
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De aanwezigen vinden het belangrijk om
aan te geven dat de NFVN zich hiervan
distantieert. De facebookgroep(en) van
de NFVN lopen goed, maar dat is ook

te danken aan de beheerders! Op de
website en in het blad moet gemeld
worden dat deze groepen niet onder de
verantwoordelijkheid van de NFVN vallen.

Er is een nieuwe app ontwikkeld door
huisarts & onderzoeker Machteld Huber.
Door deze app zie je meer mogelijkheden
om te werken aan je gezondheid. Het
gaat om 6 onderdelen: lichaam, gevoel/
gedachten, zinvol leven, kwaliteit van
leven, meedoen, dagelijks leven. Je vindt
in de app verschillende vragenlijsten: voor
volwassenen, voor jongeren, voor kinderen
en een eenvoudige versie.

Zie: https://iph.nl/positieve-gezondheid/ de
app is te installeren via onder andere
Playstore. Evaluerend vond iedereen het
een prima weekend; gezellig en leerzaam;
fijn weekend met een positieve sfeer; veel
geleerd; zinvol; leuk en fijne kennismaking
met enthousiaste, gemotiveerde mensen;
uitgerust en leuk; goed eten (beter dan
vorige keer); top weekend; blij om in zo'n
leuke groep terecht te komen, het is een
warm bad. Pieter vond het een fijn weekend
en is blij dat er weer nieuwe enthousiaste
mensen bij gekomen zijn. En er is nog plaats
voor meer vrijwilligers.

Hij bedankt ieder voor haar / zijn komst en
inzet en wenst iedereen een goede thuisreis.
Het weekend volgend jaar is gepland op

13 en 14 november 2020!

Mogen wij Uw e-mailadres?

Door Ton Akkermans, voorzitter van de NFVN.

Beste leden van de NFVN,

et is u vast niet ontgaan dat er
elk jaar minder papieren post
wordt verstuurd. Dit heeft alles
te maken met de stijgende
tarieven voor postverzending en het
tegengaan van papierverspilling.

Alle redenen voor onze vereniging, de
NFVN, om vanaf 2020 de post digitaal
te gaan versturen. Het helpt ons om veel
kosten te besparen indien zoveel mogelijk
mensen gebruik maken van deze e-mail
faciliteit.

Om de inning van de contributie en de
uitnodiging voor de ALV zoveel mogelijk
per mail te versturen ontvangen wij graag
uw e-mailadres. Daarvoor vragen wij u het
volgende:

we vragen u om uw persoonlijke gegevens
bij de NFVN te controleren. Uw huidige
e-mail-adres kunt u checken door op onze
website in te loggen en te kijken bij: ‘Mijn
gegevens'. Klopt het e-mailadres, dan hoeft
u verder niets meer te doen. Klopt het niet,
dan kunt u dit zelf aanpassen onder de op-
tie: 'Wijzig inloggegevens'. Uw e-mailadres
wordt immers gebruikt als gebruikersnaam
bij het inlogproces.

Mocht u er niet uitkomen, stuur ons dan
een mail met de juiste gegevens:
info@neurofibromatose.nl

U heeft geen email-adres?

Wij weten dat er in onze achterban in ieder
geval een aantal leden zijn die niet op
internet actief zijn en dus ook helemaal geen
e-mailadres hebben. U hoeft verder niets te
doen, voor u wijzigt er niets.

Met vriendelijke groet,

Ton Akkermans
Neurofibromatose Vereniging Nederland

NFVN / 21



Bijeenkomst in Beverwijk
voortaan ietsjes anders

Door Edith Heinhuis.

n 2010 heeft Edith Heinhuis de regio-

groep Noord-Holland in Beverwijk

opgezet en is daar al die jaren lekker

mee bezig geweest. Maar nu vond
ze het tijd om een stapje terug te doen.
Gelukkig was Sandra van Zoelen bereid
om het het stokje van haar over te nemen.
Edith zal op de achtergrond wel blijven
helpen om de groep aan te sturen.

Sandra woont samen met Marco en haar
vier katten in Zaandijk. Ze werkt fulltime in
ploegendienst bij een drukkerij.

Edith is getrouwd met Henk. Samen heb-
ben ze twee dochters. Hun woonplaats

is Krommenie. Edith werkt parttime in de
ouderenzorg en heeft een webwinkel. Ze

is bekend van de geurkaarsjes met het
NFVN-madeliefje. Sandra, Edith en een van
de dochters van Edith hebben NF1. Vandaar
de betrokkenheid bij de contactgroep in
Noord-Holland. Deze groep, die vergadert in
een ruimte in Beverwijk, bestaat uit circa 17
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vaste bezoekers. Regelmatig voegen er zich
nieuwe leden bij. Een veel gehoorde reactie
van nieuwe bezoekers aan de regiocontact-
groep is dat ze zich meteen thuis voelen.
Uitspraken als: "Het voelt als een warme
deken", "Na twee woorden begrijpen ze me
al" of: "alle puzzelstukjes vallen ineens in
elkaar" horen we regelmatig.

Binnen de groep letten we er met elkaar op
dat iedereen zich veilig voelt en wordt ge-
hoord. Ons motto is dan ook "niks hoeft en
alles mag". Bezoekers kunnen hun verhaal
kwijt, maar mogen ook alleen luisteren.

Net wat je zelf wilt.

Heb je nog vragen?
Neem gerust contact
met ons op.

Wees welkom!

Sandra 06-20137969
Edith 06-24141288

Programma, en inschrijven
publieksdag NF 2020
op 12 september 2020
in Rotterdam

Door Ton Akkermans, voorzitter van de NFVN.

rrataTymaTa
mrating M

Beste leden,

Het jaar 2020 is voor ons als NFVN toch
bijzonder. Wij staan volop in de belangstel-
ling met het door ons en het Erasmus MC
te organiseren internationale NF-congres

in Rotterdam van 10-13 september. Als
bestuur moeten wij dan ook keuzes maken
hoe wij onze inzet qua menskracht maar
ook qua geld in dit jaar gaan besteden.
Daardoor is ons jaarprogramma aangepast.
We organiseren een ingekorte ALV op zater-
dag 18 april in Nieuwegein (zie pagina 28)
en houden een uitgebreid NF symposium op
zaterdag 12 september op de Publieksdag
van het NF 2020 congres in de Doelen in
Rotterdam.

Publieksdag op zaterdag

12 september

Dit wordt voor ons een spectaculaire dag
waarin zowel buitenlandse als Nederlandse
specialisten u zullen bijpraten omtrent de

ontwikkelingen op allerlei gebieden binnen
NF. Wij hebben de capaciteit van de zaal in
de Doelen van Rotterdam speciaal vergroot
om zoveel mogelijk mensen toegang te
kunnen geven. Maar ook hier zijn natuurlijk
grenzen aan, vol is vol. Er is in onze

ogen een zeer aantrekkelijk programma
opgezet waarin u de mogelijkheid krijgt

om uw inbreng te leveren door het kiezen
welk onderzoek binnen NF volgens u de
Publieksprijs wint. Het volledige programma
treft u te zijner tijd aan in ons ledenblad.

Inschrijven

De inschrijfopties staan voor zowel de ALV
als de Publieksdag op onze website open.
Maakt u daar snel gebruik van en wij zien

er graag naar uit u verder te ontmoeten.
Onder voorbehoud van mogelijke wijzigin-
gen volgt hieronder het programma van de
publieksdag op zaterdag 12 september 2020
tijdens het NF2020 congres.

Aanmelding Publieksdag op
zaterdag 12 september 2020

De toegang tot de Publieksdag volgens
onderstaande regeling is bestemd voor
mensen met NF (in alle verscheidenheid),
hun ouders of verzorgers. Hulpverleners,
ondersteuners in het sociaal maatschappelijke
domein, artsen, gedragswetenschappers,
paramedici, onderzoekers en alle anderen die
interesse hebben in deze aandoening kunnen
zich aanmelden via de website www.nf2020.
nl bij de specifieke optie voor de Publieksdag.
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De toegang van de Publieksdag wordt voor
mensen met NF, hun ouders of verzorgers
door de vereniging betaald. Per lidmaat-
schap kunt u maximaal 2 toegangskaarten
verkrijgen, dit geldt zolang er nog plaatsen
beschikbaar zijn, vol is vol.

Er worden door onze vereniging flinke kos-
ten gemaakt voor deze voorziening. Indien
u zich wel heeft aangemeld maar niet komt
opdagen zullen wij achteraf de kosten van

€ 50,- per kaart bij u in rekening brengen.
Onze doelstelling is zoveel mogelijk mensen
een kans te bieden om deze zeer informa-
tieve bijeenkomst bij te wonen. Door u aan
te melden verklaart u zich akkoord met deze
regeling.

Aanmelden voor leden kan uitsluitend via
onze website!

Ton Akkermans, voorzitter NFVN.

Voorlopig programma, zaterdag 12 september 2020

Gezamenlijke bijeenkomst Van Weelde zaal plus Mees zaal

09:50 Opening
10:00 Genetica en mogelijke behandeling
10:30 Fundamenteel onderzoek

11:00-11:30 Coffee break

Plenary session (all forms of NF)

11:30 NF1 MEK Inhibitors (remmers)

12:00 NF2 en Schwannomatose

12:30 — 13:30 LUNCH

13:30-14.30 Speciale gebeurtenis

Parallel sessions

NF1 en Legius syndrome

NF2 en Schwannomatosis

Van Weelde zaal plus Mees zaal

Van der Vorm zaal plus Plate zaal

14:30 Opening

Opening

14:40 Chirurgie bij de behandeling
van cutane of plexiforme
neurofibromen

De organisatie van NF2 en
Schwannomatosis zorg

15:00 Psychologische belasting van

zeggen, op tijd)?

NF1, hoe ga je daarmee om (nee

Medicatietherapie (PET-CT study)

15:20 Hoe vertel je over NF1 (kind,
gezin, werk en omgeving)?

Gehoorrevalidatie (CI/ABI)

15:40 Goede zorg en eigen regie
(professionele ondersteuning)

Schwannomatose

16:10 Publieksprijs

Publieksprijs

16:45 drankje en hapje
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Algemene Ledenvergadering
van de NFVN op zaterdag-
middag 18 april in het NBC
te Nieuwegein

Uitnodiging voor de leden van de NFVN:

elders in dit nummer leest u het een en ander over het congres en de publieksdag NF2020.
Deze publieksdag is dit jaar de vervanging voor de toespraken en workshops die normaal 's
middags gegeven worden tijdens de algemene ledenvergadering van de NFVN.

Dat is de reden dat het gebruikelijk ALV-symposium op zaterdagmiddag
18 april niet doorgaat

Wel is de NFVN verplicht om haar jaarlijkse ledenvergadering te houden om haar leden te
informeren en te beluisteren op haar wensen. Ook zijn er beslissingen te nemen over het
bestuur en het beleid van de vereniging NFVN.

Daarom wordt u toch met klem en van harte uitgenodigd om aanwezig te zijn op deze alge-
mene ledenvergadering. De bijeenkomst wordt op de gebruikelijke plek gehouden, het NBC
aan de Blokhoeve 1 te Nieuwegein. Er is parkeerruimte genoeg en ook na een korte reis per
tram, vanuit het centraal station Utrecht, is het NBC lopend prima te bereiken.

De bijeenkomst begint om 13.00 uur en duurt tot 17.00 uur.

We sluiten af met het gezamenlijk drinken van een drankje en het nuttigen van een hapje en
nemen daarbij voldoende tijd om onderling weer eens goed en gezellig bij te praten.

U bent van harte welkom! We zien uit naar uw komst!

Nieuwegein Business centrum, Blokhoeve 1 in Nieuwegein.
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Bijwonen van de ALV
via internet (webstream)

Door Pieter Rutsen, bestuurslid van de NFVN.

ijdens de algemene
ledenvergadering van 6 april
2019 (en ook al in eerdere jaren)
werd de vraag gesteld of het
mogelijk is om de bijeenkomsten te volgen
via een live-verbinding via het internet.
Het bestuur heeft, nadat de vraag gesteld
werd, deze direct laten onderzoeken.
Het bleek toen dat de kosten voor het
opzetten van een webstream zeer hoog
zijn (€ 2.500,- per keer). Dit bedrag willen
wij als bestuur liever op andere gebieden
inzetten zoals bijvoorbeeld voor onderzoek
en lotgenotencontact. Tijdens de ledendag
werd ook geopperd om bijvoorbeeld een
smartphone/tablet neer te zetten om op
die manier de algemene vergadering en
de presentaties op te nemen. Dit geeft
echter niet het gewenste resultaat. We
willen graag voor een meer professionele
oplossing gaan.

Daarnaast speelt privacy een grote rol.
Tijdens de bijeenkomsten kunnen er immers
gevoelige vragen worden gesteld door de
aanwezigen. Het live uitzenden van een
bijeenkomst maakt meteen dat alles direct
online staat. Als je dat weet kan het mensen
die vragen willen stellen tegenhouden om
een misschien prangende vraag te stellen,
wetend dat de beelden online komen.

Verder speelt mee dat tijdens het middag-
deel van de ALV-dag (waarin bijvoorbeeld
onderzoekers terugkoppeling doen van hun
onderzoek) er soms onderwerpen worden
besproken die eigenlijk nog niet naar buiten
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mogen komen. (Dit in verband met de
stevige concurrentie tussen verschillende
medische universiteiten).

Het bestuur wil nu gaan onderzoeken of het
mogelijk is om de presentaties (met toe-
stemming van de persoon die de presentatie
geeft) na de ALV beschikbaar te stellen

op de website van de NFVN. De te verto-
nen beelden worden dan eerst geknipt en
geplakt, zodat eventuele privacygevoelige
onderwerpen uit de presentaties kunnen
worden verwijderd.

SINDS IK GEPLAND
DE ALV BEKIK..
HED 1K EEN ZEE VAN TiD

Kortom: Wij gaan als NFVN onderzoeken of
de kosten die dit met zich meebrengt voor
onze vereniging te dragen zijn en ook in
verhouding staan tot het aantal personen
dat hier gebruik van gaat maken. Zou u dat
ook willen? laat het ons dan weten via het
mailadres: pieter.rutsen@neurofibromatose.nl.
We houden u

op de hoogte!

Vanuit het bestuur
van de NFVN:

50+-ers op de kaart bij de NFVN?
Er is door verschillende mensen gevraagd
om als NFVN eens een contactdag/
middag voor 50-plussers te organiseren.
Dit naast de (andere) contactgroepen

die er zijn binnen de NFVN. Deze
50+-contactbijeenkomst is bedoeld voor
leden van de NFVN en hun eventuele
partners. Mocht u of jij daarvoor
belangstelling hebben, meld dit dan bij:

Hannie van Essen. hannie.vanessen@

neurofibromatose.nl of bel: 06-12591345.

Houd Whatts-app beschaafd!

Soms bereiken het bestuur van de

NFVN signalen dat er in verschillende
whatsappgroepen die er binnen de NFVN
zijn niet altijd even respectvol met elkaar
wordt omgegaan. Het gaat daarbij om
vaak heel gevoelige onderwerpen waarover
vanzelfsprekend verschillend kan worden
gedacht binnen een vereniging als de onze.
De zorgen die uitgesproken worden gaan
over whatsappgroepen die niet onder de
vlag van de NFVN "varen", maar vaak op
eigen initiatief van een groepje leden zijn
ontstaan. Het bestuur betreurt het dat er
leden gekwetst worden door berichten

van anderen. Dat kan en mag toch niet

de bedoeling zijn? We roepen iedereen

op om zo met anderen om te gaan zoals

je zelf graag behandeld wilt worden.
Communiceer, ook op een wat anoniemer
medium als whatts-app, alsjeblieft op
eervolle en respectvolle wijze met elkaar en
laat elk mens in zijn of haar eigen waarde.

Het bestuur.

NFVN / 27



Wie neemt het
stokje over?

Door Ton Akkermans.

n het vorige ledenblad gaf ik aan

op de komende ALV mij nog één

keer verkiesbaar te stellen op onze

komende ALV. Dat ga ik ook zeker
doen. "Graag wil ik belangrijke processen
zoals de organisatie van NF2020 of de
overdracht van onze backoffice in ieder
geval goed afronden”.

Maar daar kan het niet bij blijven. Wij,
als bestuur, moeten ons toch goed
voorbereiden op een wisseling van het
voorzitterschap. Wij zijn echt op zoek
naar kandidaten die de vereniging een
warm hart toe dragen en bereid zijn de
verenigingskar in een komende periode
te willen trekken. Hierbij zijn een goede
inwerkperiode en warme overdracht van
zeer grote waarde. Een vereniging met een
meer dan twaalf jaar zittende voorzitter
schreeuwt misschien ook wel om nieuwe
ideeén.

Misschien is het goed om eens te
benadrukken dat er, natuurlijk naast
werk, zeer veel leuke en bijzondere
kanten zitten aan een voorzitterschap

van een patiéntenvereniging. Over
intrinsieke motivatie hoef ik niet te praten.
Een motivatie die in ieder van ons zit,
geconfronteerd met ‘NF' en daar ook

wat aan willen doen. Het gaf en geeft mij
dagelijks nog steeds het gevoel goed bezig
te zijn. Dat stemt tevreden en doet mij
goed slapen.

Daarnaast zijn er hele bijzondere aspecten
zoals het verbreden van je kennissenkring
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op zeer brede terreinen. Het gewoon
binnenlopen in ziekenhuizen en goede
relaties opbouwen met de specialisten.

Het kennis opdoen binnen allerlei soorten
patiéntenverbanden, nationaal en
internationaal. Daarbij steeds het verleggen
van je eigen grenzen en steeds weer een
stapje extra kunnen doen. Als je het zo
opschrijft denk ik toch: waarom zou ik
stoppen?

Maar het moet wel, de vereniging is toe
aan nieuwe mensen met nieuwe ideeén
en misschien ook wel met nieuwe energie.
Bent u er zo een, één van die nieuwe
mensen?

We vragen u: Denkt u daar eens over na,
want wij hebben u nodig!

En we hebben het niet alleen over

een nieuwe voorzitter. Binnen een
vrijwilligersbestuur zijn er altijd wel
wisselingen. Zo hebben wij al meerdere
jaren open plekken voor mensen die zich
met PR en/of communicatie willen bezig
houden of juist met fondsenwerving.

Ik hoor zo graag van u,

Ton Akkermans

Gezocht:

Redacteur NF. (M/V)

De NFVN is op zoek naar een (tweede) redacteur voor haar contactblad NF
die op termijn de huidige redacteur kan vervangen.

Het blad NF, het papieren orgaan van de Neurofibromatosevereniging Nederland , wordt
drukklaar gemaakt door de ideéle firma MEO (StichtingMEO.nl.) in opdracht van de
NFK-backoffice, maar de kopij wordt geschreven, bijeengebracht en zonodig geredigeerd
door de een-persoonsredactie, Luuk Kiers. Dat maakt ons blad kwetsbaar. Daarom is het
bestuur van de NFVN op zoek naar een redacteur (M/V) die er (mede) voor kan zorgen dat
het blad NF in de toekomst blijft verschijnen. Ben jij degene die dat kan doen? Dan zoeken

we jou!

Wat houdt het werk voornamelijk in:

* je houdt in de gaten wat er zoal speelt
op het terrein van de NFVN en binnen de
aandoeningen van NF.

* je zet lijnen uit voor de artikelen die NF in
de volgende nummers wil plaatsen.

¢ je onderhoudt contact met mensen die
een bijdrage zouden kunnen leveren
aan het blad NF. Dat kunnen doktoren,
specialisten, donoren, instanties,
geldgevers, NFVN-(bestuurs)-leden en
anderen zijn.

* je schrijft of redigeert artikelen en zorgt
dat de kopij op tijd (de dag van de
deadline) binnen is bij het bureau MEO.

Aan welke eisen moet de redacteur

voldoen?

* Een behoorlijke kennis van het
“fenomeen Neurofibromatose.”

e goede contactuele eigenschappen.

* een behoorlijke kennis van het
Nederlands in woord en geschrift.

* bereidheid tot overleg en afstemming
van werkzaamheden met schrijvers en
leveranciers van kopij.

e enthousiasme om van ons blad NF
blijvend een mooi contactblad te maken.

* de mogelijkheid om per kwartaal zo'n
25 =30 uur vrij te maken. (Het blad NF
verschijnt elk kwartaal, de periode tussen
deadline en persklaar maken vraagt de
meeste tijd).

Wat levert het werk je op?

Al het werk voor de NFVN is vrijwilligers-
werk. Onkosten en reiskosten voor deze
klus kun je declareren bij de penningmeester
van de NFVN. Voldoening als er weer een
mooi blad is verschenen is je beloning.

Informatie en sollicitatie:

Voor meer informatie kun je bellen met
Luuk Kiers, redacteur NF.

Zijn telefoonnummer is: 06-46003049.
Sollicitaties kun je

richten aan de voorzitter

van de NFVN,

de heer Ton Akkermans.

Adres: Rietvelddreef 42,

2992 HJ Barendrecht.

Telefoon: 0180-627268.
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Regiocontacten

Regio Noord, Meppel.

Tjitske Walda

Regio Oost, Arnhem.

Adrie Putman
Eddy Putman

Regio Midden, Spakenburg.

Hilde van Rijnsoever
Dieneke van Twillert

Regiocontacten
en - Bijeenkomsten 2020

Regio- . - .
noord@neurofibromatose.nl Bijzonderheid | Telefoon:

11 maart, 10 juni.
Zaterdag 10 oktober, uitje

Regio- - - .
oost@neurofibromnatose.nl Bijzonderheid | Telefoon:

16 mei
19 september

Regio-
midden@neurofibromatose.nl

16 mei, 26 september en
28 november

Regio Noord-Holland,

Regio-
nh@neurofibromatose.nl

Woensdag
19.30-22.00
uur, Meppel

Let op wisse-
lende locaties
in 2020

Bijzonderheid

0513-629799

06-23547092
06-30258707

06-19478083

Telefoon:

Beverwijk

Edith Heinhuis
Regio West Alpen a.d. Rijn

Hannie van Essen
Gabriel van Essen

11 april, 3 oktober en

14 november

Regio-
west@neurofibromatose.nl
4 april, 20 juni,

21 november bijeenkomst
Alphen aan de Rijn

‘ Bijzonderheid

Nieuwe
codrdinator!

‘ Bijzonderheid

26 september
jaarlijks uitje

06-24141288

Telefoon:

06-12591345
06-17140844

Regio Zuid-west, Regio- . : .
Oud-Gastel. zuidwest@neurofibromatose.nl Bijzonderheid | Telefoon:

Marion en Christian van
Meer

Regio Zuid

Corrie Franken.

30 mei (uitstapje), 10 oktober

Regio-zuidwest@neurofibroma-
tose.nl

Marina van Doesburg.

Bijzonderheid

0165-510357

Telefoon:
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Overige contact bijeenkomsten

Bijeenkomst groep

30-50 jarigen Telefoon:

30-50@neurofibromatose.nl | Bijzonderheid

. Bellen na
21 maart, 17 oktober, uitie | o', | -

50+@neurofibromatose.nl Bijzonderheid

| Meld u aan: | 06-12591345

!3|jeenkf)mst LELCTL D omk@neurofibromatose.nl | Bijzonderheid | Telefoon:
jonge kinderen met NF

07 maart in de regio West
28 april in de regio Noord
29 mei OMK-weekend,
met BBQ

Landelijkecontactdag@
neurofibromatose.nl

Anouk ter Haar

Pieter Rutsen 06-24433472

Bijeenkomst groep 50 +
(in oprichting)

Hannie van Essen (trekker) | Nog niet bekend

Wisselende

) 0513-850500
locaties

Marjon Zijta-Nijhuis

Codrdinatie landelijke

contactdagen. Telefoon:

‘ Bijzonderheid

Bellen tussen
19.00 en 21.00 | 06-15947565
uur

21 maart

Manuela Broek L
6 juni

Telefonische contactpersonen van de NFVN

NFVN-backoffice
NFK.

. Susan Boereboom.
Backoffice NFK, Zillah Roelofs.

Telefonische hulplijn /
lotgenotencontact:

Telefoon:

0880029777

Telefoon:

Telefoon algemene zaken ledenadministratie@nfk.nl

Contactpersonen: | E-mailcontact:

Janneke Janneke.akkermans@

Akkermans. neurofibromatose.nl 0180-627268
DOISIRIGHE Hannie van Essen. Hannlg.vanessen@ 06-12591345
otgeno 0 neurofibromatose.nl

Laura van Laura.\_/anhemmen@ 0513-850500

Hemmen. neurofibromatose.nl

Irene Caubo- Irene.caubo@ 0313-482667

Damen neurofibromatose.nl 06-29139669

neurofibromatose.nl telefoon

Ria.roelants@neurofibroma-
tose.nl

Op donderdag bereikbaar
tussen 09.30 en 11.30 uur

. Babette.segers@ Geen
Contactpersoon jongeren:

Contactpersoon WMO: ‘

| Ria Roelants, 035-8878563 |
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NFVN

Neurofibromatose Vereniging Nederland

Voor vragen rond lidmaatschap of donateurschap van de NFVN kunt u terecht bij de leden-
administratie van de NFVN: telefoon: 088-00297777. of e-mail: ledenadministratie@nfk.nl.
of: ledenadministratie@nfvn.nl. Ook kunt u een briefje sturen naar NFVN, backoffice NFK,
postbus 8152, 3503 RD Utrecht.

Het lidmaatschap van de NFVN kost € 25,00 per jaar. Gezinsleden betalen €10,00 per jaar.
Het girorekeningnummer van de NFVN is: NLO5INGB0004420705.

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

bij het lid worden cadeau.

De QR-codes van de vervallen pagina “bestuur”.

Ervaringrijk

Telefoonnummer Nationale
0900-0113 Zorgnummer

nuchter feit:
EEN NIEUWE LENTE, EEN NIEUW GELUID,
MET DEZE OPZET KAN DE NFVN WEER JAREN VOORUIT!

Het blad NF wordt vormgegeven en gedrukt door ideéel grafisch bedrijf MEO,
Helderseweg 28, 1817 BA Alkmaar, telefoon: 072-5114967.

e-mail: info@wijzijnmeo.nl.




