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De deadline voor het volgende nummer van NF is: 05 januari 2020. Het
blaadje ligt daarna rond 18 februari op de deurmat of in je brievenbus.
ledereen kan kopij in de vorm van artikelen, brieven, gedichten of anders-
zins insturen. De redactie behoudt zich wel het recht voor artikelen om
gegronde redenen te weigeren of stukken te redigeren en/of in te korten.
Kopijadres: Umuiderstraatweg 63, 1972 LE Umuiden of digitaal:
redactie@neurofibromatose.nl. Dit gaat op korte termijn veranderen!

Van de redactie,

Beste lezers,

Voor u ligt al weer het laatste nummer
van NF voor het jaar 2020. Het was een
enerverend en bewogen jaar. Dat hebt u
zelf natuurlijk gemerkt, maar ook kunnen
lezen in NF, het lijtblad van de NFVN.

In dit weer wat dikkere nummer maar liefst
drie interviews met mensen die te maken
hebben met NF1, NF2 en met het Legius
Syndroom. Alle drie laten zien dat onze
vereniging, de NFVN, van levensbelang is.
NF is in verhouding een ziekte met maar
weinig patiénten en dus ook wat minder
ervaringsdeskundigen. Dat is dan ook een
van de redenen dat we elkaar als leden
keihard nodig hebben!

De vier vormen van NF zijn inhoudelijk vaak
ook nog onbekend, zelfs bij mensen die er
mee te maken hebben. Daarom hebben we
op verzoek van nieuwe leden een artikel

uit 2017 herhaald dat gaat over het Legius
Syndroom.

In deze kersttijd hebben we natuurlijk
weer toepasselijke kinderpagina's en een
toepasselijke puzzel. Twee regio's vertellen
ons hoe zij het onderlinge contact in de
Covid-19-tijd met hun leden hebben
onderhouden. Joke Zephat meldt dat we
nog wel wat vrijwilligers kunnen gebruiken.
Bijvoorbeeld een nieuwe redacteur. Dit is
niet alleen het laatste nummer van NF voor
2020. Het is ook het laatste nummer van
mijn hand. Mijn gezondheid vraagt er om
een flinke stap terug te doen. Misschien
komt u mijn naam nog wel eens tegen
boven een interview of verhaal, maar de
samenstelling van het blad NF gaat over
naar anderen.

Vanaf deze plaats dank ik u voor het
vertrouwen en het lezen van ons aller blad
NF.

Aan dit nummer werkten onder anderen mee:

Wietske, (dichteres), Eeke Klaassen, Lucienne Meyer, de regio’s Noord-Holland, Midden en
gezinnen met jonge kinderen — 30 plus, Yvette van lerland (Erasmus MC, Rotterdam), Joke

Zephat en Rina Kiers (puzzel.)
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Vergadernieuws

Door: Ton Akkermans, Voorzitter van de NFVN

ijeenkomsten en zo.

Het zal u niet ontgaan

zijn: sociale contacten live

onderhouden zit er vanwege
het cOvid-19 virus al een tijd niet in. En
al neemt het aantal besmettingen op het
moment dat ik dit schrijf gelukkig wat
af, toch is het bijeenkomen van grotere
groepen door de overheid nog steeds
verboden. Dat verbod geldt ook voor de
NFVN waarvan de leden toch gewend
zijn elkaar geregeld op te zoeken. Zo zijn
verschillende regio-groepen al een tijdje
niet bij elkaar geweest, maar de regio's
Midden en Noord-Holland (zie pagina 29
en 30) hebben daar wat op gevonden: ze
doen het gewoon digitaal.

Hetzelfde gebeurde met de ALV op 31
oktober en zal gebeuren op 12 december
wanneer de publieksdag NF2020 gepland
staat. (zie de pagina's 32 en 33). Een van
de technische mogelijkheden om digitaal bij
elkaar te komen is Zoom. Daarom hebben
we op de pagina’s 25, 26 en 27 daarvoor
een instructie opgenomen. Misschien hebt
u, heb jij daar wat aan.

En digitaal geletterden in de regio's: help
elkaar a.u.b. want samen staan we sterker!
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edichten

Op de pagina hiernaast, pagina

5 die bedoeld is voor brieven en

gedichten van leden en lezers, dit
keer twee gedichten van Wietske Heermans
uit Haarlem. Ze stelt zich hieronder aan u
voor:
Mijn naam is Wietske Heermans,
Ik ben 19 jaar oud en woon met mijn
ouders en zusje in Haarlem. Mijn ouders
zijn lid geworden van de NFVN omdat ik NF
heb. Eerst kwamen ze terecht op een site in
Limburg en Belgié en later pas bij de NFVN.
Ik ben zelf de enige met NF in de familie.
Dus waarschijnlijk is het een spontane
mutatie.

Ik volg de studie helpende zorg en welzijn
op niveau 2 en loop momenteel stage bij
een kinderdagverblijf.

Mijn hobby's zijn scouting, afspreken met
mijn vriend(en) en boeken en gedichten
schrijven. Het eerste gedicht schreef ik in
corona tijd en het andere heb ik een aantal
jaren geleden geschreven toen iemand uit
mijn familie overleed. Graag wil ik deze
gedichten met jullie delen.

Met vriendelijke Groet,

Wietske Heermans.




Gedicht van
Wietske Heermans

Door: Wietske Heermans

Dood gaan

Wat is dat eigenlijk?
Klein woordje
Grote betekenis
Je gaat weg
Maar toch blijf je
Je blijft in het hart
Van mensen die van je houden
Dood gaan
Was is dat eigenlijk?
Klein woordje
Grote betekenis
Niemand weet het
Niemand zal het je vertellen
Dood gaan
Wat is dat eigenlijk?
Klein woordje
Grote betekenis
Afscheid nemen
Mensen achter laten
Die van jou houden
En waar jij van houdt
Doodgaan
Wat is dat eigenlijk?
Klein woordje
Grote betekenis
Soms is het goed
Weg te gaan van alles
Van je pijn
Of als je al lang hebt gestreden
Doodgaan
Wat is dat eigenlijk?
Klein woordje
Grote betekenis
Boven ergens bewaken ze je
Ze kijken op je neer
Ze houden van je
Ook al zeggen ze dat niet meer
Ze zien altijd wat je doet
Ze zijn bij je voor altijd
Doodgaan
Wat is dat eigenlijk?
Klein woordje
Grote betekenis
Afscheid nemen bestaat niet
Want mensen van wie je houdt
Zijn altijd in je hart
Elke minuut, elke seconde bij je
Vergeet dat niet

Wietske Heermans

Machteloos

Voel me zo alleen
Geen mensen om me heen
Geen knuffel
Geen praatje
Geen afspraak
Ik zit hier thuis
Kan nergens heen
Ik mis me vrienden
Familie en school
Ik mis het ritme
Ik mis het leven
Het afspreken
Het uiteten
Wat is er veel veranderd
Het word niet meer zoals eerst
Wat is het toch soms lastig
Dat het niet meer is zoals het was
Maar we moeten ermee leven
Elkaar steunen
En er zijn
Elkaar helpen in deze tijd
Ons houden aan de regels
In de 1,5e meter maatschappij
We moeten er maar aan wennen
Want dit is hoe ons leven voortaan gaat zijn

Wietske Heermans
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Angela van Rooij-Kop

Jansen schreef een boek
over haar dochter met NF2:
“Niet huilen, mamma.....”

Door: LMcc, Lucienne Meijer, Leusden

ngela van Rooij-Kop Jansen (67)
verliest twaalf jaar geleden haar
dochter Hellen (21) aan NF2. Ze
elooft Hellen om een boek te
schrijven over haar levenspad met als titel

‘Niet huilen, mama..." Het schrijfproces geeft

haar, na het overlijden van Hellen, troost
en houvast. Maar vooral een fijn gevoel.
Ze is haar belofte aan Hellen nagekomen
en heeft met dit boek het leven van Hellen
onuitwisbaar gemaakt.

Gelukkig in Ouddorp.

Angela woont al zesendertig jaar met haar
man Rinus in Rotterdam-Zevenkamp. Met
haar hond Sunka, een driejarige oudduitse
herder, maakt ze lange wandelingen.
Onderweg speurt ze naar nieuwe
plantensoorten. De namen ervan zoekt ze
daarna thuis op via internet. Als ik Angela
bel is ze net druk geweest met '‘oppassen’
op haar kleinkinderen. Ze heeft er drie.
Zoon Christiaan is de vader van James (14)
en dochter Eveline heeft twee zonen: Jesse
van 13 en Fedde van 8. Samen met Rinus
geniet ze van haar leven. Angela: “Rinus is
in januari met pensioen gegaan. Zodra de
zon schijnt genieten we samen van ons fijne
plekje in Ouddorp, vlakbij Rotterdam. Daar
staat onze stacaravan. Het is heerlijk daar, op
vijf minuten lopen van het strand. Ik ben een
enorm strandmens. Hellen genoot ook altijd
van het strand en de stacaravan.”
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Hellen als 5-jarige kleuter.

Diagnose & ziekteverloop

Angela vertelt: “Hellen wordt op een zonnige
vrijdagmorgen op 4 september 1987 thuis
geboren. Ze is een bewust nakomertje,
want mijn dochter Eveline is dan al bijna
tien, en zoon Christiaan zeven. Ze is een
mooi en gezond kindje. Hellen geniet als
jongste van alle aandacht die ze krijgt. Ze
heeft gevoel voor humor en heeft vaak
binnenpretjes. Ze is een sociaal sterk kind,
makkelijk in de omgang en heeft een groot
rechtvaardigheidsgevoel. Als baby groeit
Hellen volgens het boekje, en is bijna nooit
ziek..

Wel heeft ze een pijnlijk, rood plekje op haar
scheenbeen dat op een flinke muggenbult



lijkt. Aan haar manier van huilen kun je al
horen dat ze haar 'plekkie’ weer eens bezeerd
heeft. Hellen is als klein meisje een slechte
slaapster met overdag korte dutjes van
twintig tot dertig minuutjes. Ze wordt altijd
huilend wakker. Het inslapen 's avonds is geen
probleem, maar het doorslapen wel. Ze heeft
ook nare dromen. Pas op haar vierde slaapt
ze een hele nacht door en wordt ze niet meer
huilend wakker.

Geleidelijk wordt het plekje op haar
scheenbeen dikker en groter en op haar
bovenbenen, rug en buik verschijnen

nog meer van die 'muggenbultjes'. Het
consultatiebureau stuurt haar door naar

een dermatoloog. Die vertelt dat het
neurofibromen zijn. Als Hellen acht jaar oud
is ontdekt de schoolarts dat ze niet goed

in de verte kan zien. In het oogziekenhuis
constateert de oogarts stuwing rond de
pupillen. Haar ogen laten zich niet corrigeren
met brillenglazen op de juiste sterkte. Er volgt
een MRI van haar hoofd.

Als ze negen is krijgen we te horen dat ze
NF2 heeft. Een spontane mutatie. In het
eerste jaar blijkt na alle onderzoeken dat

zij naast een dubbele brughoektumor ook
nog andere tumoren heeft. Verder ontdekt
men zogenaamde parelsnoeren (kleine
tumoren) bij het onderste gedeelte van

haar ruggenmerg. Gehoor en zicht zijn dan
al aangetast, later wordt ze volledig doof.
Ondanks de vroege, slechte prognose blijf je
hopen op betere behandelingen en medicatie
die de tumorgroei kunnen remmen.

In twaalf jaar tijd wordt Hellen veertien

keer geopereerd door zeven verschillende
neurochirurgen. De laatste vijf operaties,

in twee maanden tijd, worden door vier
verschillende neurochirurgen uitgevoerd. Op
dat moment, in 2008, lijkt niemand meer de
regie te hebben. Na de laatste operatie aan
haar rug wordt de pijn voor Hellen ondraaglijk
en is ze ‘uitbehandeld'. Toch komt ze niet
voor euthanasie in aanmerking. Uiteindelijk
wordt besloten om palliatieve sedatie om te
zetten in terminale sedatie. Op 10 november
2008 overlijdt Hellen, met ons om haar heen.
Ze is nog maar net 21 jaar oud.”

Hellen met haar pasgeboren neefje James

Wat maakte Hellen zo uniek?

Angela: “School is ontzettend belangrijk voor
Hellen. Het zorgt voor afleiding en geeft
voldoening. Ze ziet het als de opstap naar
haar grootste wens: een juffie worden voor
dove peutertjes of kleutertjes. Al is het maar
voor een paar halve dagen in de week. Daar
heb je Havo/Pabo voor nodig. Ondanks

dat ze regelmatig afwezig is, doorloopt ze
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de onderbouw van de Vrije school. Op het
laatst met behulp van solo-apparatuur. Ze
krijgt havo/vwo advies mee. Ze gaat naar de
dovenschool omdat ze inmiddels haar gehoor
helemaal kwijt is.

Helen: 'ik voel me als een oude piano waar
steeds een toon wegvalt”

Het is een heel slechte ervaring. Ze gaat met
hulp van een schrijftolk terug naar de Vrije
school. Over dat doof worden zegt ze zelf: 'ik
voel me als een oude piano waar steeds een
toon wegvalt'. Uiteindelijk gaat ze naar de
Wolfert Dalton school om havo te doen. Het
diploma dat ze zo hard nodig had om naar
de Pabo te kunnen gaan. Helaas heeft ze dat
niet mogen afmaken. Ze had zo graag in haar
werk een verschil willen maken als dove juf en
ervaringsdeskundige. Ze was dol op kinderen.
Die waren, ook al was zij doof, altijd graag in
haar buurt.”

Hellen hecht veel aan haar uiterlijk. Ze

houdt van mooie nagels en wenkbrauwen

en ziet er altijd tiptop uit. Ze is een krachtige
persoonlijkheid die niet op haar mondije is
gevallen. Op haar 16e verjaardag laat ze een
vlinder op haar bovenarm tatoeéren. Die past
mooi bij de vlinderketting om haar hals. Ze
geniet van de kleine dingen en kijkt uit naar
Sinterklaas, haar lievelingsfeest. En naar het
kerstfeest, met alle versieringen en lichtjes.

Angela vertelt verder: "Ja, ze heeft elke dag
pijn en door de aangezichtspijnen kan ze
niet veel. Maar natuurlijk zijn er ook mooie
en fijne momenten met Hellen. We hebben
veel lol met elkaar en gaan vaak op pad.
Bijvoorbeeld naar onze stacaravan en hoe
slecht het ook met haar gaat, we laten er
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Hellen, op haar best, met haar wat ironische glimlach.

niets voor. Ze gaat gewoon mee, naar alles.
Ook op vakantie naar Frankrijk, met de
rolstoel. We lachen ons rot als we vlakbij een
bijzondere locatie pontificaal kunnen parkeren
met een invaliden parkeerplek. ‘Toch handig
zo'n invaliden parkeerkaart', zeggen we dan.”

L B SA

Hellen op haar 17e, tijdens een vakantie.

Wij: “Toch handig zo'n invaliden
parkeerkaart’

Als Hellen 17 jaar is mag ze een wens doen
via Stichting Doe een Wens. Hellen ziet er
eerst vanaf. Ze zegt: 'lk ben nu zeventien en
het kost allemaal zoveel geld. Er zijn genoeg



kleine kinderen die ziek zijn. Doe die liever
een plezier.' Toch gaat de reis door. Ze gaan
met het hele gezin naar Amerika waar o.a.
een rondrit langs de huizen van filmsterren
plaatsvindt. Ook ontmoet ze daar haar idool
uit de serie Friends, Matt Leblanc.

Ervaringen van een moeder

Hoe heb je het ziekteproces van Hellen
ervaren?

Angela: “Mijn grootste frustratie was dat

er bij een onbekende ziekte als NF2 totaal
geen behandelbeleid of protocol bestond,
behalve afwachten. Ik miste vooral een vast
aanspreekpunt. Steeds kregen we een andere
neurochirurg. Hellen's eerste neurochirurg
was haar rots in de branding. Deze man was
eerlijk. Als iets niet zijn expertise was (hoofd-
halsgebied) verwees hij Hellen door. Dat heb
je nodig, één vast aanspreekpunt, iemand die
met je meestuurt. Na zijn pensioen was dat
voorbij. Je mist dan die arts waarmee je kon
lezen en schrijven.

Hellen in Amerika met acteur Matt LeBlanc

Moeilijk waren ook de beslissingen voor zwa-
re behandelingen die bij ons, de ouders, wer-
den neergelegd met slechts de mededeling:

'de keus is aan u. Ik wil het doen, maar...".

Als het alleen aan Helen had gelegen zou ze,
na een aantal slechte en zeer kind-onvriende-
lijke ervaringen, nooit meer een behandeling
of operatie hebben toegestaan. Dat zou een
onnodig vroegtijdige dood hebben bete-
kend. Dat vond ik heel lastig. Als een ingreep
niet goed uitpakt neem je dat jezelf enorm
kwalijk. Door de ziekte en het hele zieken-
huisproces zijn we allemaal zeer aangegrepen
en veranderd. Het is heel moeilijk voor de
buitenwereld om met een chronisch ziek
iemand om te gaan. De impact is enorm, ze-
ker bij een heel jong iemand, ook omdat het
niet beter wordt. De ervaringen met Hellen
hebben mij harder gemaakt. Ik vond het heel
naar om te zien dat haar leeftijdsgenoten
geen tijd hadden voor een chronisch zieke
Hellen. Omdat ze doof was vertraagden ook
alle gesprekken. Ik begrijp het wel. Je moet je
aanpassen aan mensen die chronisch ziek zijn,
andersom gaat niet. Door het verlies van haar
vrienden en vriendinnen werd ze steeds meer
op zichzelf teruggeworpen. Dat brak mijn
hart en het maakte haar depressief. Hellen
zei altijd: 'Ik ben niet veranderd, ik ben nog
steeds dezelfde Hellen, ik heb alleen NF2".

Ze kon uiteindelijk beter met volwassenen
omgaan dan met leeftijdsgenoten. Door met
haar scootmobiel lekker zelf op stap te gaan
en de hond uit te laten leerde ze veel anderen
kennen.”

Hellen: "Ik ben niet veranderd, ik ben nog
steeds dezelfde Hellen, ik heb alleen NF2

Welke tips heb je nog voor ons?
Angela: “Zoek een arts die je kunt vertrou-
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wen en waarmee je goed kunt praten over

je problemen. lemand die je daarmee helpt.
Zo'n arts moet ook niet alles bij zichzelf willen
houden. Hij moet durven zeggen dat iets

niet zijn expertise is, en je dan doorverwij-
zen naar de juiste arts, al is het in een heel
ander ziekenhuis aan de andere kant van het
land. Durf gerust zelf ook uit te zoeken wat
het beste is. Laat je niet meeslepen door de
gebeurtenissen. Houd zelf de regie. Doe alsof
je aan het hoofd van het NF2-team staat,
iemand die beslist wanneer er weer een begin
gemaakt moet worden met de behande-

ling van een nieuw probleem. Ik probeerde
het afwachten om te zetten in anticiperen.
Kies vooral in de beginfase een academisch
ziekenhuis uit. Het is zo jammer dat er geen
expertisecentrum voor NF2 is, wat zou dat
een hoop schelen. De meeste artsen hebben
er geen flauw idee van hoe belangrijk ze zijn
en welk positief verschil ze kunnen maken.
Vooral voor patiénten met ongeneeslijke en
invaliderende ziekten als NF2. Denk ook aan
het inschakelen van een ergotherapeut die je
kan helpen om naar de beste hulpmiddelen te
zoeken die je kunnen ondersteunen in het da-
gelijkse leven. En mocht je klachten hebben,
probeer ze te bespreken. Lukt dat niet, laat
het rusten! Het kost onnodige energie.”

Waarom een boek?

Waarom ging je een boek schrijven?

Angela: “Een jaar na het overlijden van Hellen
gingen we naar Frankrijk. Daar werd ik ziek,
een enorme rugpijn. Ik kon op een gegeven
moment niet meer lopen. Eenmaal thuis zei
mijn behandelaar dat het goed zou zijn als ik
het verhaal van Hellen ging opschrijven, om
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het te verwerken. Toen ben ik aan het boek
begonnen. Daar heb ik wel zes tot zeven
jaar over gedaan. lk had dat immers ook aan
Hellen beloofd: dit boek is voor haar. Het
schrijfproces heeft me in al die jaren troost
en houvast gegeven. Ik ben blij dat ik mijn
belofte aan Hellen ben nagekomen en veel
dingen op een rijtje heb kunnen zetten. 1k
heb het manuscript aan verschillende uitge-
vers aangeboden, maar het werd helaas niet
uitgegeven.”

Angela: "Ik ben blij dat ik mijn belofte aan
Hellen ben nagekomen en veel dingen op een
rijtie heb kunnen zetten.”

NFVN

Waarom is Angela is nog steeds lid van de
NFVN?

Angela: “Een vereniging is afhankelijk van
haar leden en daarom blijf ik graag lid. En om
een verschil te maken heb je als vereniging
best veel geld nodig. Juist voor zeldzame
aandoeningen is het extra belangrijk om over
goede en betrouwbare informatie en een fijn
lotgenotencontact te beschikken. Dan hoef je
niet steeds zelf het wiel uit te vinden. Daar-
om blijf ik lid, omdat ik de NFVN belangrijk
vind. Ik lees het ledenblad altijd en af en toe
reageer ik op iets met het idee om zo een
verschil te kunnen maken. Zo nu en dan stuur
ik nuttige informatie

door naar een vrien-

din met NF2. Het is

fijn dat er aandacht

voor NF2 is bij de

NFVN."




Legius syndroom

Door: Mw. dr. Y. van lerland,

Klinisch geneticus bij Erasmus MC in Rotterdam.

e ontdekking van het

Legius syndroom

Legius syndroom is een aparte

aandoening binnen het spectrum
van de Neurofibromatosen. Legius
syndroom werd in 2007 ontdekt door de
onderzoeksgroep van Prof. dr. Eric Legius
(UZ Leuven, Belgié). Zij onderzochten het
genetisch materiaal (DNA) van vijf families,
bestaande uit meerdere personen met café-
au-lait-vlekken en sproetjes in de oksels
(freckling). Bij alle aangedane familieleden
was in het verleden géén verandering in
het NF1-gen aangetoond. Deze mensen
hadden dus wel overlappende uiterlijke
kenmerken van Neurofibromatose type
1 (NF1), maar NF1 kon niet bevestigd
worden in hun DNA. De onderzoekers
zochten daarom verder in het DNA van
deze personen naar een andere oorzaak
voor de café-au-lait vlekken en sproetjes
en ontdekten een foutje in een andere
erfelijke eigenschap, het SPRED7-gen. Het
Legius syndroom was daarmee geboren
en is vernoemd naar de Professor die het
ontdekte: Eric Legius (zie foto).

Kenmerken van het Legius

syndroom

Het is belangrijk te vertellen dat het Legius

syndroom nog niet zo bekend is als NF1. In

de medische literatuur zijn er tot nu toe on-
geveer 200 patiénten met Legius syndroom
beschreven. Kenmerken die doen denken
aan Legius syndroom zijn:

1) Meerdere café-au-lait vlekken met of
zonder sproetjes (freckling) in bijvoor-
beeld de oksels en liezen.

2) Afwezigheid van andere symptomen die
bij NF1 wel voorkomen, zoals bijvoor-
beeld neurofibromen, Lisch noduli in het
regenboogvlies van het oog, goedaardige
tumoren van de oogzenuw (opticus
glioom) en botafwijkingen.

3) Afwezigheid van een foutje in het
NF1-gen.

Net zoals bij NF1, kunnen de café-au-lait
vlekken bij Legius syndroom in aantal
toenemen met de leeftijd. Vaak vervagen
ze wel gedurende het leven. Sommige
patiénten met Legius syndroom hebben
een wat groter hoofd en/of een kleinere
lichaamslengte dan gemiddeld. Problemen
met leren, de spraaktaal ontwikkeling of de
motoriek (bijv. leren kruipen en lopen) staan
niet duidelijk op de voorgrond bij Legius
syndroom, maar zijn wel bij een aantal
patiénten beschreven. Ook AD(H)D komt
voor, echter de problemen in de
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ontwikkeling en het gedrag lijken duidelijk
minder vaak voor te komen en milder

te verlopen dan bij NF1. Het is hierbij
vooralsnog de vraag of deze problemen
daadwerkelijk veroorzaakt worden door

het Legius syndroom of dat hier sprake is
van het natuurlijk voorkomen van leer- en
gedragsproblemen in de samenleving. Voor
zover bekend hebben patiénten met het
Legius syndroom geen verhoogd risico op
de vorming van goedaardige gezwellen,
zoals (plexiforme) neurofibromen en opticus
gliomen. Ook kwaadaardige tumoren van
het zenuwstelsel, zoals bijvoorbeeld maligne
perifere zenuwschede tumoren (MPNST),
zijn tot op heden nog niet bij Legius
syndroom beschreven.

Oorzaak en overerving van het
Legius syndroom

De oorzaak van het Legius syndroom is dus,
net zoals bij NF1, gelegen in het erfelijk
materiaal (DNA) en hierdoor betreft het dus
een erfelijke aandoening. Maar wat is dat
eigenlijk, ons erfelijk materiaal?

In al onze lichaamscellen bevinden zich
chromosomen. Chromosomen zijn een
soort lange draden, die opgerold zijn tot
een kluwen. Deze draden noemen we DNA.
Op deze DNA-draden bevinden zich onze
genen. Onze genen bevatten de code van
een erfelijke eigenschap, die bijvoorbeeld
bepaalt hoe we eruit zien of hoe ons
lichaam functioneert (zie ook figuur 1). Als
er in deze code een foutje is geslopen (we
noemen dit ook wel een mutatie), dan kan
het zijn dat bepaalde lichaamsfuncties niet
goed worden uitgevoerd. In het geval van
een foutje in de code van het SPRED1-
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Figuur 1 Schematische weergave van chromosomen,
genen en DNA (www.erfelijkheid.nl)

gen, zal dit dus leiden tot het ontstaan van
meerdere café-au-lait vlekken en freckling
(en eventuele andere kenmerken van het
Legius syndroom).

Het merendeel van de mensen met Legius
syndroom heeft de ziekte geérfd van één
van de ouders. Bij een (waarschijnlijk) klein
deel van deze personen is het foutje in het
SPRED1-gen nieuw ontstaan, meestal heel
snel na de bevruchting van de eicel met de
zaadcel. lemand die Legius syndroom heeft,
heeft vervolgens 50% kans om dit door te
geven aan zijn of haar kinderen, waarbij het
niet uitmaakt of dit een jongen of meisje

is. We noemen dit

ook wel autosomaal

dominante

overerving. Maar

hoe werkt dat dan

precies?




Van ieder SPRED1-gen erf je één kopie van
je vader en één kopie van je moeder. Wij
hebben onze SPRED7-genen dus dubbel
(dat geldt overigens ook voor de rest van
ons erfelijk materiaal)! Vervolgens ligt het
eraan welke versie van het SPRED7-gen
de 'aangedane’ ouder heeft doorgegeven.
Deze ouder heeft immers ook twee versies
van het SPRED7-gen van zijn of haar
beide ouders geérfd. Als je de ‘correcte’
kopie van het SPRED7-gen erft, krijg je
geen Legius syndroom. Erf je het SPRED1-
gen met het foutje erin, dan zul je Legius
syndroom ontwikkelen. Omdat er maar 2
mogelijkheden zijn, is de kans om Legius
syndroom te erven van een ‘aangedane’
ouder dus voor elk kind steeds 50% (zie
ook Figuur 2).

Autosomaal dominante overerving

Asnjedane vader Geronds middes
L] [ 1]
B Gezond
- = | Aangedaan
|
| 1] (1] ml |
Aangedane Geronds Gezonda  Aangeding
z00n dochiar 00N dochiar

Figuur 2 Uitleg autosomaal dominante overerving
(www.erfelijkheid.nl)

Hoe stellen we de diagnose Legius
syndroom

Omdat Legius syndroom veel overlap
vertoont met NF1, is het niet altijd makkelijk
om de diagnose aan de hand van de
huidkenmerken te stellen. Vaak wordt bij
kinderen met café-au-lait vlekken eerst
DNA-onderzoek naar NF1 verricht. Pas bij
afwezigheid van een foutje in het NF1-gen,
wordt in 2e instantie gezocht naar een
foutje in het SPRED7-gen. Meestal gebeurt
dit in bloed, maar soms ook in speeksel of
wangslijmvlies. Vaak bezoeken kinderen
met Legius syndroom voor de diagnose
ook eenmalig de dermatoloog (huidarts)

en de oogarts. Dit onderzoek kan artsen
helpen bij het onderscheiden van NF1 en
Legius syndroom. Bijvoorbeeld als er al
neurofibromen op de huid of Lisch noduli in
de ogen zichtbaar zijn, dan is een diagnose
NF1 nagenoeg zeker en is DNA-onderzoek
van het SPRED7-gen meestal niet zo zinvol
meer.

Behandeling van het Legius
syndroom

Het is helaas tot op heden niet mogelijk om
het foutje in het SPRED7-gen te repareren.
Eventuele problemen in de ontwikkeling en/
of het gedrag dienen te worden beoordeeld
en eventueel ondersteund, zoals gebruikelijk
in de algemene samenleving.
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hebt...

Bvi zoekt een meedenker...
Als je het Legius Syndroom

Door: Eeke Klaassen, moeder van Evi.

oi, ik ben Eeke, moeder van onze

dochter Evi. Graag delen we onze

ervaringen met jullie, met naar

wij hopen, als resultaat dat we
lotgenoten treffen die zich herkennen in ons
verhaal en hun ervaringen met ons zouden
willen delen.

Evi heeft het Legius syndroom.

Evi heeft een genmutatie die het Legius
Syndroom veroorzaakt. De voornaamste
kenmerken van dit syndroom zijn cafe au
lait viekken en freckling in oksels en liezen
en gedragsproblematiek, maar bij Evi uit

het syndroom zich vooral op fysiek (lage
spierspanning) en sociaal/emotioneel (angst-
en overgevoeligheidsstoornis) vlak. Doordat
bij Evi deze symptonen de overhand hebben,
is het bij ons thuis altijd een verrassing hoe
de dag zal starten en verlopen. Wat gisteren
zo normaal leek, kan vandaag of morgen als
volkomen vreemd aanvoelen. leder dag is
voor ons vieren dus een nieuw avontuur...

Lange onzekerheid.

In 2014 verwelkomen wij Evi in ons gezin

en wordt onze zoon grote broer. De
zwangerschap verliep gezond en ook met de
geplande keizersnede ging alles op rolletjes.
Bij de geboorte gingen echter alarmbellen

af toen Evi weinig tot geen spierspanning
kon tonen bij alle checks door de artsen. Na
24 uur aan slangen en draden te hebben
gelegen, met enkel positieve resultaten,
mochten we Evi dan eindelijk zelf verschonen,
vasthouden en voeden en kon het genieten
op die roze wolk toch echt beginnen.
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Althans, genieten deden we, maar met enige
ondertoon in mijn instictieve moedergevoel
dat er iets niet ging zoals het "moest"

gaan. Evi huilde nooit, sliep 23 uur per dag,
kwam niet voor voedingen, kon zich niet
bewegen en er was weinig interactie in dat
ene uur dat ze wel wakker kon zijn. Bij ieder
consult van het consultatiebureau werden
we gerustgesteld en werd mijn instinctieve
gevoel weggewuifd. Na 10 maanden waren
we die onzekerheid zat en troffen wij een
nieuwe arts bij het CB. Zij vroeg mij Evi

even te geven voor onderzoek en voor we
het wisten werden alle medische hulplijnen
ingezet om te achterhalen waarom Evi

een andere ontwikkeling heeft als andere
kinderen van haar leeftijd. Direct werd er een
start gemaakt met fysiotherapie. Een maand
na haar 2e verjaardag werd het weer een
groot feest: Evi ging zelf lopen! Alle slingers
en ballonnen trokken we uit de kast om dit
fantastische moment te vieren. Niemand had



ons tot dan toe immers gerust kunnen stellen
door te durven beweren dat zij uberhaupt zou
gaan lopen.

Meedenker gezocht.

Het Erasmus MC heeft ons begeleid en
meegenomen in de zoektocht naar de
oorzaak voor Evi haar ontwikkelings-hobbels.
Na maanden van afvinken en uitzoeken
kwam uiteindelijk de diagnose: Legius
Syndroom. Een spontane mutatie bij Evi in
haar DNA. Nu we weten wat het Legius
syndroom inhoudt bij Evi en wat dit met haar
doet, kunnen we Evi iedere dag steeds beter
bieden wat zij nodig heeft om zich op haar
eigen niveau te mogen ontwikkelen. Toch
maakt het ons soms onzeker of we wel op de
goede weg zijn. Eigenlijk zijn we op zoek naar
een lotgenoot of iemand om mee te sparren,
bij voorkeur een volwassene. Hij of zij zou
ons misschien inzicht kunnen geven in wat
deze persoon zelf wellicht gemist heeft in het
verleden om vandaag de dag beter met het
Legiussyndroom te kunnen omgaan.

Ongelijke wedstrijd.

Het Legius Syndroom zorgt er vaak bij Evi
voor dat ze door oververmoeidheid en
overprikkeldheid al met 0-10 achter staat bij
het starten van de dag. Op zo'n dag verliest
Evi veel van haar energie. Ze mist dan de
kracht om te lopen, te spelen, te lachen,

ja zelfs de kracht om zich, vergelijkbaar

met haar leeftijdsgenootjes, te kunnen
ontwikkelen. Het niet kunnen meekomen
met wat de dag wel van je blijft verlangen,
is frusterend, verdrietig. Het is ook niet uit

te leggen aan een kind van bijna 6. Met

de begeleiding die Evi krijgt in de vorm van
fysiotherapie, ergotherapie, hydrotherapie
en orthopedagogiek, hopen we dat ze haar
dagen uiteindelijk zo mag beleven dat ze
behapbaarder zullen zijn. Zo kan een dagje
pretpark, speeltuin of dierentuin haar juist
goed doen in plaats van een week lang
opbreken en in de weg zitten.

Soms staat Evi met 10-0 voor! Die dagen
pakken wij met beide handen aan en halen
we, zonder uit te putten, alles uit zo'n dag.
Dan gaan we fietsen, lezen, spelletjes doen,
schommelen, de paarden borstelen, zingen
of soms zelfs even paardrijden. Maar vooral
heel veel lachen, want daar levert ze nog het
allermeest op in. Op zo'n dag vergeten we
hoe complex gisteren was en hopen we dat
Evi morgen met 11-0 voorstaat!
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Word vrijwilliger bij de
NFVN: ‘het levert je veel op!’

Door: Joke Zephat, adviseur/trainster bij de NFVN.

rijwilligers van de NFVN zetten

zich in voor mensen met NF en

hun naasten. Dat doen ze met

hart en ziel. Het kost tijd, maar
het is werk dat er écht toe doet. Ze zeggen:
"het geeft voldoening, maar het levert je
ook veel op. Want je doet het om anderen
te helpen! Het is fijn om je ervaring in te
zetten en je nuttig te maken.”

Dringende oproep werkt!

Soms komt alles tegelijk: dan wordt

het bestuur geconfronteerd met ziekte,
beperkingen en met aftreden. Daarom heeft
het bestuur in september een dringende
oproep gedaan aan de leden, om ‘te
overwegen of een functie voor u iets is,

of dat u mogelijk iemand kent die dit zou
kunnen’.

Gelukkig hebben daar best veel mensen op
gereageerd! Want, gaven zij aan: ‘de NFVN
is zeer waardevol. En er is al veel bereikt.’
Of: 'lk vind het ongelooflijk belangrijk dat de
vereniging kan blijven bestaan!’

Procedure: juiste vrijwilliger op de juiste

plek

Om het zorgvuldig aan te pakken én ervoor

te zorgen dat de juiste vrijwilliger op de juiste

plek komt, is een procedure gestart:

 Voor de bestuursfuncties zijn beschrijvingen
gemaakt. Daarin staat welke taken erbij
horen en welke kennis, houding en
vaardigheden nodig zijn (de profielschets).

e Die profielschetsen zijn naar de
geinteresseerden gestuurd, met de vraag
om aan te geven wat hen het beste zou
passen.
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e Daarna zijn de geinteresseerden
uitgenodigd voor een
kennismaking(sworkshop), met
informatie over taken & functies en een
kennismakingsgesprek aan de hand van de
profielschets: past dit bij je?

* De week daarna is telefonisch contact met
iedereen voor vervolgafspraken. Onder
andere over de inwerkperiode, zodat
mensen in de functie kunnen groeien.

Andere vrijwilligerstaken

De profielschetsen maakten voor sommigen
duidelijk dat de functies hen niet zouden
passen. Ze wilden zich wel inzetten, maar
niet in het bestuur. Daarom is er ook een lijst
met andere vrijwilligerstaken gemaakt. De
NFVN is altijd op zoek naar mensen die hun
talenten willen inzetten voor de vereniging.

Helpen?
Op de website staan inmiddels de vacatures
vermeld én de lijst met vrijwilligerstaken:
https://neurofibromatose.nl/over-de-nfvn/
bestuur-en-werkwijze/vacatures . Als er
iets tussen zit waarin je jezelf herkent, dan
horen we dat heel graag van je! Maar ook
als je niet direct iets ziet wat past, denken
we graag met je mee over hoe we jouw
talenten in kunnen zetten! Wil je helpen?
Meld je dan aan via een mail naar info@
neurofibromatose.nl. Wij nemen graag
contact met jou op!




Maak zelf een kerstster

De kerstdagen komen er aan en dan is het altijd leuk om je huis of je kerstboom
te versieren. Je kunt de kerstster natuurlijk in de winkel kopen, maar het is veel
leuker om hem zelf te maken. Daar heb je niet veel voor nodig en hetis niet zo
moeilijk om te doen. Kijk maar:

Wat heb je nodig:

o een klein stukje karton, dat kan in verschillende kleuren natuurlijk.
e prikpen + prikkussen,

o stukje lint

e nietmachine

Kijk naar de plaatjes en lees de korte omschrijvingen. Zo maak je de sterren.

Teken op een stukje kar- Leg de driehoeken als Werk het nietje weg met
ton een driehoek en knip hierboven op de foto op een kerststickertje.
deze uit. Gebruik dit als elkaar en niet vast.
mal om, om te trekken. Je kunt ze natuurlijk ook
Prik de driehoeken uit. lijmen.
Niet de twee delen zoals
hierboven in elkaar. Maak
met een perforator een
gaatje en doe er een lint
door, zodat de ster kan maak in de kleine ster
Knip nu rondom het g&- hangen- ook een gaatje.
prikte gat ., met een halve
centimeter ertussen:

hang het kleine sterretje
aan de grote en klaar is
Kees. Veel succes!
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r‘*. Puzzel

CORIS

23

16.

19.

20. |

Hierin wachten de diner-kreeften hun
einde af.

Vaak explosief en flitsend spektakel.
Koude tuttige dame? (Cr.)

Dit zuivelproduct maakt het af op
(oplossing) 3.

Blauw of wit persvocht van een
klimmer.

Houtgewas met wonderschone
uitlopers? (Cr.)

Fluitende pedicure in het donker? (Cr.)
Deze drank knalt de fles uit!!

Vaak stevige maaltijd uit het bos.
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10.
11.
12.
13.
14.
15.
17.
16.
17.
18.
19.

20.

Hemelbestormer tijdens oudjaar? (Cr.)
31 dagen, met veel feesten.

Staat vaak op de top van (oplossing) 6.
Landbouwproduct in de prut?
Vandaag zit 31 december er op.
Alternatief voor het product op pagina
Romige drank van een bruine koe?
Zowel aan de hemel als aan een stokje.
Romige drank van een bruine koe?
Mooie inval in de nabije tijd? (Cr.)
Schertsende naam voor iemand, met of
zonder krenten.

Luchtig gebak voorzien van een
boomvrucht.



Oplossing puzzel uit het
augustus nummer van NF

In het vorige nummer van NF dat in augustus verscheen stond een
filippinepuzzel waarvan de oplossing was: VAKANTIEGEHEIM.

Verschillende lezers hadden de oplossing goed. Uit de goede
inzenders is Adriana de Graaf uit Sliedrecht als prijswinnaar ge-
trokken. Van harte gefeliciteerd! Zij heeft inmiddels haar prijs.
een cadeaubon van € 25,00 ontvangen.

Ook in dit decembernummer een Filippinepuzzel. Het thema van

de oplossingen heeft alles te maken met de laatste maand van het
jaar. De oplossing is een woord van maar liefst 20 letters lang. Maar
hopen dat de inhoud van het woord zal meevallen. ..

U kunt uw inzending, het woord in de gekleurde vakjes,

per kerstkaart opsturen naar de redactie: Redactie NF,
IUmuiderstraatweg 63, 1972 LE. lJmuiden. Vergeet niet uw naam en
adres te vermelden!

Er zijn dit keer 2 bonnen te verdelen: 1 bon voor de oplossing
en 1 bon voor de origineelste inzending.
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kerstbonbons maken voor

kinderen.

eze Ingrediénten heb je nodig
voor 5 personen:

Als je meer bonbons wilt maken
moet je even rekenen.

Ingrediénten

e 1 a2 repen chocolade dat kan witte-
melk- of pure chocolade zijn. ( 75 gram
chocola is voldoende voor 4 grote bon-
bons), nootjes ,marsepein, kersjes wat je
zelf lekker vind.

Materialen

® Rubberen ijsblokjes vorm ( TIP: bij de
IKEA verkopen ze die met leuke vormpjes) ,
steelpan,

pollepel,

kwastje,

lepeltje
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Bereiding

1. Smelt de chocolade in een steelpan die
in een grotere pan met bijna kokend
water staat (au-bien-marie.) Blijf tijdens
het smelten van de chocolade regelmatig
roeren met je pollepel.

2. Smeer met het kwastje de ijsblokjes-
vorm in met een deel van de gesmolten
chocola( je hoeft deze dan niet eerst in te
vetten), Doe dit erg voorzichtig! Gesmol-
ten chocolade is erg heet!

3. vul het choco cupje met een nootje, een
stukje marsepein, een krentje of iets
dergelijks.

4. giet de rest van de hete chocolade er
voorzichtig overheen,

5. Laat de ijsblokjes met chocola afkoelen in
de koelkast. ( niet in de vriezer, want dan
worden de bonbons gauw te hard en kun
je ze niet makkelijk uit de vorm duwen.)

Klaar!!

Serveertip: Je wipt de bonbons
gemakXkelijk uit de vorm als ze hard
zijn. Leg ze op een mooi schaaltje dat
eventueel is afgedekt met een mooi
kerstservet.




“Kan prikken bij kinderen
anders, zonder veel
ellende?”

Door: Luuk Kiers

r is een verschil tussen prikangst Prikangst neemt toe door:

en prikweerstand. * Misprikken, bijvoorbeeld door moeilijk

De vraag hierboven kwam bij aan te prikken vaten of verkeerde

de redactie van NF binnen. We techniek.
zijn het internet ingedoken en hebben de e Vasthouden door meerdere personen.
hoofdlijnen gedownload van wat prikangst * Niet gehoord worden door de
is en wat u er in grote lijnen aan kunt doen. zorgverlener (die niet luistert of overlegt)
Hebt u zelf ervaringen of tips? Meld het de * Negatief gevolg van prikken zoals:
redactie, dan gaan we daar in een volgend pijn door misprikken of een allergische
nummer nader op in. reactie op medicatie.

e Duur van de behandeling.

Prikangst is echt angst voor een medische Wat is er aan te doen?

handeling waarbij een naald gebruikt wordt ~ De volgende handelingen kunnen uw kind
om te prikken. Soms kan zelfs het doorprik- helpen bij het omgaan met de pijn tijdens
ken van een blaar al dezelfde angst opwek- de prik:

ken. * Humor en grapjes

e Zachte muziek
Prikweerstand houdt in dat het kind echt e Complimenten
weerstand vertoont tegen het prikken. e Computerspelletjes
Prikweerstand kan verschillende oorzaken * Geleide fantasie
hebben en soms is het lastig om te ach- e Ademhalingsoefeningen
terhalen waarom uw kind last heeft van * Eigen favoriete speelgoed en knuffel
prikweerstand. Prikangst neemt af door: e Zingen
e Routine met de medische handeling e Fantaseren
e Vertrouwen in / bekendheid met de e (Teken)filmpjes
zorgverlener e Zorgen voor een comfortabele houding
* Meer kennis over de aandoening en
behandeling Meer informatie vind u op de website van
* Meer verantwoordelijkheidsgevoel over groeiwijzer. https://www.groeiwijzer.nl. Of
het eigen welzijn. u kunt in geval u dit blad digitaal leest
e Gevoel van controle over de medische klikken op de link:

behandeling en eigen symptomen.

https://www.groeiwijzer.nl/nl/succesvol-behandelen/aan-de-slag/wil-uw-kind-niet-
prikken#:~:text=%20De%20volgende % 20handelingen % 20kunnen %20uw % 20kind %20
helpen,11%20Zorgen%20voor%20een%20comfortabele%20houding % 20More %20.
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Door: Luuk Kiers

parte algemene

ledenvergadering.

Normaal gesproken organiseert

de NFVN elk jaar begin april
een algemene vergadering voor haar leden.
Daarin worden allerlei zaken die het wel en
wee van de vereniging betreffen besproken.
De secretaris heeft zijn verslag van de
vorige ALV paraat, het algemeen jaarverslag
over het afgelopen jaar wordt door de
voorzitter besproken en de penningmeester
licht de jaarcijfers van het afgelopen jaar
toe en doet de begroting voor het lopend
jaar uit de doeken. Al deze onderwerpen
staan uitgebreid op papier en kunnen door
de leden ook digitaal worden bestudeerd.
U kunt ze bekijken op de website van de
NFVN (www.NFVN.nl) nadat u zichzelf
hebt ingelogd. Alle vragen hierover mogen
tijdens de vergadering worden gesteld.

Digitaal bijeen.
Het jaar 2020 is voor vergaderingen een
bijzonder jaar. Werd eerst de vergadering

NFVN, het jaar 2019
in het kort.

vanwege het uitbreken van het Covid-19
virus al uitgesteld tot 31 oktober, later bleek
de enige mogelijkheid nog een digitale
vergadering via Vimeo te houden, een
vergadering achter de computer dus.

En al was u daar misschien niet bij, toch is
het interessant om vooral het bestuurlijk
jaarverslag van de NFVN te bestuderen.

Je staat er van te kijken wat er allemaal
binnen onze vereniging gebeurt en je bent
verbaasd dat er gelukkig nog steeds mensen
bereid zijn om allerlei taken als vrijwilliger
op te pakken.

Actieve vrijwilligers.

De vereniging draait namelijk voor al

haar activiteiten op de inzet van haar
vrijwilligers. Deze zijn actief in het
verzorgen van het lotgenotencontact, de
hulptelefoon, als vaste leverancier van kopij
voor ons ledenblad NF, ondersteuning op
infomarkten en alle hand en spandiensten.
Onze vereniging is altijd op zoek naar
extra handen om al haar ambities in te
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kunnen vullen. Het aantal vrijwilligers
was eind december 2019: 25 (exclusief 6
bestuursleden).

Overigens blijft dat aantal niet constant.

Er zijn vaak redenen dat vrijwilligers die
jarenlang de kar mee hebben getrokken,
met hun “hobby" moeten stoppen. Denk
aan Marina van Doesburg uit het verre
zuiden en aan Emile van Rijn die andere
prioriteiten moest stellen. Ook onze trouwe
voorzitter, Ton Akkermans, zal op de ALV
van april 2021 aftreden en Luuk Kiers
moet vanwege zijn afnemende gezondheid
stoppen met het redactiewerk.

Een klein positief financieel resultaat.

In het financieel jaarverslag wordt
uitgebreid stilgestaan bij de jaarrekening
2019 (overzicht van de financiéle positie en
inkomsten en uitgaven). Over 2019 is een
bescheiden positief resultaat geboekt van

€ 1.059,-. Een groot deel van de inkomsten
(€101.647,00) bestaat uit subsidies. Zowel

van de overheid als van organisaties op het
gebied van gezondheid, zoals bijvoorbeeld
de NFK (Nederlandse Federatie van
Kankerbestrijdingsorganisaties.) Uitgegeven
is er een bedrag van € 100.555,-

Een groot deel van de inkomsten wordt
bijeengebracht door giften en allerlei acties
van leden zoals fietstochten, presentaties op
school en verkoopacties. Denk bijvoorbeeld
aan Emile van Rijn met zijn fietstocht over
de Alpe d'huzes, het Nissan Charity Event
met Etienne van Oort, de Vierdaagse loop
door Marjan van Maurik en de school
sponsorloop van Thijs den Engelsman met
speciale aandacht op TV van Hart van
Nederland. Er is nog veel meer te noemen,
kijk zelf maar in het jaarverslag!

Aan giften met een algemene bestemming
kwam in 2019 een bedrag van € 18.941,-
binnen, bedoeld voor de financiering van
de jaarlijkse activiteiten. De Vriendenloterij,
waarvoor onze leden zich via de website
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van de NFVN kunnen opgeven, leverde in
2019 een bedrag op van € 1.996,-. Aan
giften bestemd voor wetenschappelijk
onderzoek naar NF is € 26.184,-
ontvangen.

Al met al bedroeg de algemene
verenigingsreserve eind 2019 € 60.206,-
De onderzoekreserve is in 2019 gestegen
van € 34.654,- naar € 60.838. Hiervan

is een bedrag van € 38.352,- aan
toezeggingen gedaan aan verschillende
onderzoeksorganisaties.

NFVN schuwt samenwerking niet.
Duidelijk is dat de NFVN samenwerking
niet schuwt. Vele handen maken immers
lichter werk. In 2019 is er bijvoorbeeld een
samenwerking opgestart met de organisatie
PGO-support en het NFK waar vaste,
betaalde, krachten nu (ook) voor ons de
ledenadministratie doen en het telefoon- en
briefverkeer behandelen. Dat scheelt onze
vrijwilligers heel veel werk en aandacht.

Via BEZT is en blijft er een goed contact
tussen de vier patiéntenorganisaties op het
gebied van kankerbestrijding. De in 2019
ontvangen projectsubsidie van de NFK
hiervoor is € 45.000,- Zo zijn er wel meer
subsidies, waarvan de meeste ons juist zijn
toegekend vanwege ons “goede gedrag"”
op het gebied van samenwerking.
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Andere organisaties waarmee in 2019 is
samengewerkt zijn:

De NFK, NF Patients United (NFPU),

o0.a. Erasmus Mc en de internationale

NF organisatie voor het organiseren

van NF 2020, de VSOP (Vereniging
Samenwerkende Ouder- en
Patiéntenorganisaties, de koepelorganisatie
voor zeldzame en genetische aandoeningen,
de Nederlandse Patiéntenorganisatiekoepels
en EURORDIS.

De grote impact van de NFVN.

Er gebeurt dus van alles! Het bureau PGO
Support heeft onderzoeksorganisatie Vital
Innovators gevraagd de impact van onze
vereniging te meten. De gebruikte SROI
methode kan bereken hoeveel meerwaarde
investeringen binnen een organisatie
kunnen opleveren. Vital maakte een
impactpeiling voor vijf jaar (2019-2023).
Daaruit bleek dat de NFVN een SROI ratio
heeft van 6,3. Dat betekent dat elke euro
die onze vereniging investeert na 5 jaar
(2019-2023) € 6,30 oplevert! Voorwaar niet
niks! De NFVN kan zo met een gerust hart
2021 in!




Gebruik Zoom bij een
online bijeenkomst.

Met dank aan leder(in), een bewerking van Luuk Kiers.

n dit nummer kun je op de pagina's 29 en 30 verslagen lezen van de digitale
regiobijeenkomsten Noord-Holland en Midden Nederland. Het is natuurlijk jammer dat
we als leden van de NFVN elkaar een tijd niet in levende lijve kunnen ontmoeten, maar
met de computertechniek van tegenwoordig is het mogelijk, als je een laptop, tablet
of smartphone hebt toch een soort van bijeenkomst, met elke deelnemer op zijn eigen plek,
te houden. Niet alleen officiéle dingen kun je met Zoom doen, maar ook gezellige. Hoe dat

ongeveer werkt lees je in dit artikel.

Je kunt Zoom gebruiken op je computer,
laptop, smartphone of tablet. Met een
computer of laptop heb je de meeste
mogelijkheden. Welk apparaat je ook
gebruikt, het is belangrijk dat je een
camera, microfoon en luidspreker hebt.
Verder is het belangrijk dat je een stabiele
internetverbinding hebt.

Veiligheid en privacy Zoom

Als regioleider of een deskundige
coordinator in de regio is het belangrijk

dat je voor elke deelnemer regelt dat hij

of zij de bijeenkomst kan bijwonen. Daar
maak je een link voor die je doorstuurt naar
alle mensen die mee mogen doen met je
digitale bijeenkomst. Zorg ervoor dat Zoom
zo is ingesteld dat de veiligheid en privacy
van deelnemers gewaarborgd is. Beveilig de
bijeenkomst daarom met een wachtwoord
dat je versleutelt in de toegezonden

link. Deel die link als deelnemer niet met
anderen.

Downloaden en installeren

Om deel te kunnen nemen aan de
bijeenkomst moet je op je computer

of smartphone een Zoom-applicatie
downloaden en installeren. Deze filmpjes
geven uitleg: voor

Windows en Apple gebruikers:
https://youtu.be/c8n4nz09kvk,

voor smartphones en tablets:
https://youtu.be/rNmIZPYVF3I|
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Deelnemer 1

Deelnemer 2

A. De bovenkant van het scherm met
rechts 2 belangrijke icoontjes

Als je hierop klikt, ga je naar Full Screen

of terug naar niet Full Screen (volledig

scherm)

E = 'F Exit Full Screen

Trainer

Als je hierop klikt, wissel je tussen twee
manieren waarop de deelnemers in beeld
komen. Gallery View of Speaker View.

-
s5n Gallery View

In Gallery View zijn alle deelnemers in
beeld. De persoon die aan het woord is, de
spreker, is omkaderd in groen (zie scherm
hierboven).

In Speaker View is de spreker groot in
beeld en staan alle deelnemers in het klein
boven in het scherm.
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B. Het ‘middenveld’ van het scherm

Het middenveld laat de deelnemers zien,
dit kan op meerdere manieren. Als een
camera uit staat (Stop Video) zie je alleen
de naam van een deelnemer. Het wisselen
tussen Speaker View en Gallery View is in
dit deel van het scherm zichtbaar.

Door met je muis over de deelnemers te

schuiven zie een knop [...] met mogelijke
instellingen.

Gallery view

Speaker view

AP TN T
e

il e ] e |
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A NN




C. De menubalk onder aan het scherm

Hieronder de belangrijkste icoontjes
uitgelegd:

Mute
Zet de microfoon van jezelf uit. Unmute:
zet de microfoon weer aan.

Stop Video
Zet de camera van jezelf uit. Start Video:
zet de camera weer aan.

Participants

Als je hierop klikt zet je een venster met
deelnemers (participants) aan. Dit venster
wordt zichtbaar aan de rechterkant van

je scherm. Als je er weer op klikt gaat het
venster weer uit.

oe 2
-

Participants

Chat

Als je hierop klikt zet je een venster voor
tekstberichten aan. Dit venster wordt
zichtbaar rechtsonder in je scherm. Als je er
weer op klikt gaat het venster weer uit.

Reactions

Door hier op te klikken krijg je een
submenuutje met 2 symbolen om een
reactie te geven. Klappen of Duim omhoog

-]
iinhicbi m

Leave Meeting:
Door hierop te klikken verlaat je de
bijeenkomst.

Het is even wat werk en je moet er in
komen, maar het kan er wel voorzorgen
dat je als regio- of contactgroep elkaar (op
afstand) weer eens kunt spreken en zien.
En dat is met de komende feestdagen mooi
meegenomen!
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Nieuwe vrijwilliger,

Door: Martin Wijnans

ijn naam is Martin Wijnans.

Ik heb mezelf aangeboden om

voor de NFNV iets te willen

doen. Onze kleindochter heeft
NF1. Dan kom je er achter welk een impact
het hebben van NF heeft voor het kind zelf,
maar ook voor de ouders.

Ik ben 71 jaar, kom uit Alphen aan den Rijn
en ben getrouwd. Wij hebben 2 kinderen
en zes kleinkinderen. Heel gezellig allemaal,
maar ik ben nog lang niet toe aan meer rust
na mijn pensionering, 5 jaar geleden.

Graag wil ik vanuit mijn ervaringen een
bijdrage leveren aan onze vereniging.
Bijna heel mijn hele leven ben ik werkzaam
geweest in de Jeugdhulpverlening op ver-
schillende plaatsen in de keten. De laatste
vijftien jaar in de functie van gezinshoofd.

Dat heeft me gemaakt tot die ik nu ben.
Nog steeds ben ik als vrijwilliger bezig in

de hulpverlening. Zo help ik bijvoorbeeld 3
gezinnen uit Irak op allerlei terreinen bij het
Nederlander worden.

Verder ben ik lid van een werkgroep die
zich bezighoud met het organiseren van
kerkdiensten in de gevangenis de Genie-
poort en heb ik daar ook een aantal groeps-
gesprekken geleid. Door de corona-tijd ligt
dat nu al een tijdje stil.

Als voorzitter van Het Open Venster in
Alphen aan den Rijn, een dagopvang voor
mensen die heel weinig sociale contac-
ten hebben, probeer ik te regelen dat die
mensen toch zo nu en dan uit hun huis
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kunnen komen om een praatje te maken of
om samen iets te eten dat ze zelf hebben
klaargemaakt. Ik houd erg van koken en
heb een kookclub waar we om de 3 weken
gezamenlijk een menu koken en dan ook
samen opeten.

Mijn ambitie is om me in het bestuur bezig
te houden met de patiénten, hun ouders,
broers en zussen. en hun omgeving. Met
vragen zoals’; Waar lopen ze tegenaan, wie
heeft er al wat bedacht en gedaan en wat
is er nog te bedenken om het leven van NF
patiénten zo goed mogelijk te laten verlo-
pen. Met als doel dat zij zich gelukkig kun-
nen voelen en een volwaardig lid van onze
maatschappij kunnen zijn en zo mogelijk
ook hun bijdrage daar aan kunnen geven.

Martin Wijnans




p 5 september stond onze

jaarlijkse BBQ op de planning.

Maar zoals iedereen wel weet zou

dat geen verstandige keuze zijn
geweest.

Wij besloten het téch door te laten gaan,
maar dan in een andere versie.... ONLINE!
Het idee ontstond omdat de man van Edith
een vrijmibo (vrijdagmiddag borrelpakket)
thuis gestuurd kreeg van zijn werkgever en
daarmee een online borrel hield met zijn
medewerkers.

Zodoende gingen wij op pad naar diverse
winkels met de bedoeling om zo een leuk
pakket samen te stellen voor de groepsle-
den. Dat is gelukt! Samen met een velletje
voor de Bingo werd dit pakket op tijd naar
de deelnemers van de groep gestuurd. Met
een uitnodiging om via ZOOM (een com-
puterprogramma) elkaar te ontmoeten.
Het idee werd zeer enthousiast ontvangen.
We kregen een paar heel leuke reacties:

"Wat een leuk pakketje! En wat een leuk
idee!!"

"Het pakket is binnen. Super leuk!!!"

De online-ontmoeting vonden wij zeer
geslaagd en wat was het fijn om de mees-
te trouwe leden weer eens te zien en te
spreken. Dus vanwege deze goede ervaring
hebben we besloten om onze eerstvolgen-
de regio bijeenkomst ook weer online te
houden.

Regio Noord-Holland
borrelt via de computer

Door: Sandra van Zoelen en Edith Heinhuis.

Evengoed zijn we wel benieuwd wanneer
we elkaar weer live mogen ontmoeten met
de hele groep.

Groetjes Sandra en Edith
Regiogroep NH Beverwijk
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este lezers,

De redactie van NF vroeg ons

om een stukje te schrijven over

wat alles rondom de corona-
maatregelen met onze regiogroep gedaan
heeft. Het gaat om de nf-contactgroep in
het midden van Nederland.

We hebben een fijne groep leden, die
bestaat uit leden met voornamelijk nf-1 en
ouders van kinderen met nf-1. Normaal
gesproken kwamen we altijd bij elkaar

in de Immanuelkerk te Bunschoten.

Wat was het fijn om elkaar de hand te
schudden en te vertellen hoe het met je
ging onder een genot van koffie/thee met
iets lekkers er bij. Na de koffie startten

we met de bijeenkomst. Soms hadden we
een gastspreker, soms deden we een spel
of gingen we dieper in op een gekozen
onderwerp. Aan het eind van de ochtend
kletsten we tijdens de lunch nog even lekker
na.

Toen kwam in Nederland het corona-
virus aan en werden alle bijeenkomsten
voor “even” stop gezet. Tja ........... dan
word je zelf toch ook even stil gezet, en
ook als vereniging. Hilde van Rijnsoever

en ik hadden nauw app- en belcontact
over hoe we het ledencontact binnen onze
regio zouden aanpakken. We hebben de
eerste bijeenkomst niet door laten gaan ,
maar onderhielden met de anderen contact
via onze app-groep. We hebben daarin
aangegeven dat, als er iets was, ze ons
konden bellen, appen of mailen. geregeld
hebben we leden persoonlijk gebeld en hen
gevraagd hoe het met ze ging. Natuurlijk
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Regio Midden van de NFVN
vergadert via Google-Meet,

Een verslag van Dieneke van Twillert,

hadden we allemaal de hoop dat we in
september ons jaarlijks uitje (BBQ en
bijkletsen) door zouden kunnen laten gaan.
Maar jammer genoeg bleef “corona”

roet in het eten gooien. Daarom hebben
we besloten om op 26 september de
bijeenkomst via google meet door te laten
gaan. Dus via de computer waarbij van
iedereen die online was er een foto te zien
was op het scherm. Wat was het spannend
, maar ook zo leerzaam om elkaar toch
weer te zien, niet in levende lijve maar via
een computerscherm. ledereen vond het fijn
om elkaar zo weer te kunnen zien en elkaar
te ontmoeten. Ondanks de corona kregen
we zomaar twee nieuwe gezichten te zien!
Wat vinden we het fijn dat de groep groter
mag worden. De leden geven aan dat ze
de live-bijeenkomsten missen, maar dat

de bijeenkomst thuis via de computer wel
minder vermoeiend voor ze is. Evengoed
hopen we elkaar snel weer te zien en te
spreken, maar het liefst zoals voorheen!

Gr. Dieneke van Twillert
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Regio landelijke contactdag
gezinnen en leden van 30 jaar
en ouder duikt in het verleden

Door: Sandra van Zoelen en Manuela Broek.

ieve allemaal,

Helaas ging de vorige landelijke
contactdag niet door. Maar..... wat
in het vat zit verzuurt niet.

Als alles meezit gaan we op zaterdag 5 juni
2021 in de herkansing. Het is de bedoeling
dat we dan naar het Prehistorisch Dorp in
Eindhoven gaan.

Meer informatie over deze plek vind je op
de website: https://prehistorischdorp.nl.

Wij, Sandra van Zoelen en Manuela

Broek, codrdinatoren van de contactgroep
landelijke contactdag gezinnen en leden van
30 jaar en ouder, hebben naar ons idee een
leuke dag voor jullie georganiseerd.

Voel jij je bijvoorbeeld een jager? Leer
dan speerwerpen of vuur maken. Denk je
meer een sterke vrouw uit de prehistorie
te zijn? Maak dan een peddeltocht in een
boomstamkano.

Ook kun je als echte Viking leren schieten
met pijl en boog of ontdekken hoe je een
zwaard moet smeden.

De echte avonturiers kunnen op zoek gaan
naar het geheime pad of luisteren naar de
spannendste verhalen rond het kampvuur.

In wiens huid kruip jij graag?
Dit kun je allemaal gaan ontdekken in het
leuke en gezellige Prehistorische dorp.

Natuurlijk wordt er ook voor de inwendige
mens gezorgd en is er voldoende
gelegenheid om met elkaar te praten en
ervaringen uit te wisselen.

Meer informatie?

Voor meer informatie kun je altijd bellen
met Sandra van Zoelen (06-20137969) of
met Manuela Broek (06-15947565)

Aanmelden:

Opgeven voor deze dag kan alleen digitaal
via:
Landelijkecontactdag@neurofibromatose.nl.

Vermeld in de mail:

Voor gezinnen: Het aantal personen
waarmee u komt, de leeftijd(en) van de
kind(eren) en welk(e) kind(eren) er NF heeft
of hebben.

Voor 30+ leden: komt u alleen of neemt u
gezellig iemand mee?.

Vergeet bij de aanmelding niet het
telefoonnummer te vermelden waarop u of
jij te bereiken bent.

Wij hopen op een prachtige dag waarop
we weer heel veel NFVN-leden kunnen en
zullen ontmoeten!

Groetjes

Sandra van Zoelen en Manuela Broek
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Aanmelden:
www.nf2020.nl/

Publieksdag

publieksdag

NF1 en Legius syndroom

Erasmus MC
U bent van harte uitgenodigd om deel te nemen aan ‘ :
dit unieke online event!
. . . . NFVN

Wilt u de laatste ontwikkelingen op het gebied van (i"‘"—"*“"

NF1 van een expert zien en horen? Dat kan!

Op het programma staan o.a.: LET’S

prof. Legius - klinische geneticus e 510 tomores

prof. Mathijssen - plastisch chirurg

prof. Elgersma - neurobioloog

dr. Rietman - Gz-psycholoog é.F Leids Universitair
C Medisch Centrum

-~
e2¥, EBuropean
PrRe ..'\ Reference
o050 Network

Wanneer: Zaterdag 12 december 2020.
Tijdstip: 13.00 - 17.15 uur

Kosten: € 25,- (voor niet NFVN-leden)
Incl. digitale toegang, ook nog een periode

na 12 december

EUROPEAN
NFVN leden: Gratis! (wel registreren) NF

GROUP

Tip: Nog geen lid? Nu doen! Dan kunt
u gratis deelnemen aan deze dag!

european
nevrofibromatosis
meeting 2020
rotterdam

O OO0

www.nf2020.nl



Aanmelden:
www.nf2020.nl/

Publieksdag

publieksdag

NF2 en Schwannomatose

Erasmus MC
U bent van harte uitgenodigd om deel te nemen aan T 2+
dit unieke online event!
. . . NFVN
Met presentaties van internationale experts op het &“—‘"“_
gebied van genetica, therapieén en gehoorrevalidatie.
Op het programma staan o.a.:
* prof. Evans (VK) - klinische genetica e
* prof. Plotkin (VS) - neurologie S einderen
* prof. Kalamarides (FR) - neurochirurgie
* prof. Frijns (NL) - keel- neus- oorheelkunde &m Leids Universitair
C Medisch Centrum

Uiteraard met ondertiteling!

" European
voiv Reference
vs8’ Network

Wanneer: Zaterdag 12 december 2020

Tijdstip: 13.00-17.15 uur MED@EL

Kosten: € 25,- (voor niet NFVN-leden)
Incl. digitale toegang, ook nog een periode
na 12 december

EUROPEAN
NFSS

NFVN leden: Gratis! (wel registreren) GROUP
Tip: Nog geen lid? Nu doen! Dan kunt
u gratis deelnemen aan deze dag! ® european
@ nevrofibromatosis
@ meeting 2020
©® rotterdam

www.nf2020.nl



Regiocontacten
en - Bijeenkomsten 2020

In verband met de beperkingen rond het Corona-virus zijn eerder genoemde afspraken en

bijeenkomsten geschrapt. Zoals op pagina 4 in dit nummer is aangegeven gaan we er vanuit
dat informele bijeenkomsten inmiddels weer kunnen worden opgestart. Informeer voor de
zekerheid bij je regiogroepsleider.

Regiocontacten

: Regio- o : :
Regio Noord, Meppel. noord@neurofibromatose.nl Bijzonderheid

Tjitske Walda.

Regio Oost, Arnhem.

Adrie Putman
Eddy Putman

Regio Midden, Spakenburg.

Hilde van Rijnsoever

Nog niet bekend.

Regio-

oost@neurofibromnatose.nl
Nog niet bekend.

Regio-
midden@neurofibromatose.nl

Digitale bijeenkomsten, neem

Dieneke van Twillert
Regio Noord-Holland,

contact op.
Regio-

Woensdag
19.30-22.00
uur, Meppel.

‘ Bijzonderheid

Bijzonderheid

0513-629799.

Telefoon:

06-23547092
06-30258707

Telefoon:

06-19478083

Telefoon:

Beverwijk

Sandra van Zoelen
Edith Heinhuis

Regio West, Alphen aan de
Rijn.

Hannie van Essen

Gabriel van Essen

Regio Zuid-west,
Oud-Gastel.

Marion en Christian van
Meer

nh@neurofibromatose.nl

Digitale bijeenkomsten, neem
contact op.

Regio-
west@neurofibromatose.nl

Nog niet bekend.

‘ Bijzonderheid

Coordinator!
Secundant

Bijzonderheid

26 september
jaarlijks uitje

Regio- . 8
zuidwest@neurofibromatose.nl Bijzonderheid

Nog niet bekend.

Regio Zuid

Regio-
zuidwest@neurofibromatose.nl

06-20137969
075-6219680

Telefoon:

06-12591345
06-17140844

0165-510357

Bijzonderheid

Telefoon:

Marina van Doesburg

Nog niet bekend.

NFVN / 34



Overige contact bijeenkomsten

Bijeenkomst groep
30-50 jarigen
Anouk ter Haar
Pieter Rutsen

Bijeenkomst groep 50 +
(in oprichting)

Bijeenkomst van ouders van

jonge kinderen met NF

Marjon Zijta-Nijhuis

Codrdinatie landelijke
contactdagen.

Manuela Broek

Hannie van Essen (trekker)

‘ Nog niet bekend.

Nog niet bekend

omk@neurofibromatose.nl

Nog niet bekend.

Landelijkecontactdag@
neurofibromatose.nl

5 juni 2021, Prehistorisch

30-50@neurofibromatose.nl

Bijzonderheid

‘ 06-24433472

50plus@neurofibromatose.nl | Bijzonderheid

Bellen na
19.00 uur

Meld u aan:
Bijzonderheid

Wisselende
locaties

‘ Bijzonderheid

Bellen tussen

Telefoon:

06-12591345

Telefoon:

0513-850500

Telefoon:

06-15947565

19.00 en

21.00 uur 06-20137969

Sandra van Zoelen dorp in Eindhoven.

Telefonische contactpersonen van de NFVN

Telefoon algemene zaken :E\K/N-backofﬁce ledenadministratie@nfk.nl

Backoffice NFK, Susan Boereboom. 0880029777
Zillah Roelofs.

Telefonische hulplijn /

Contactpersonen: | E-mailcontact: Telefoon:

lotgenotencontact:

Janneke.akkermans@
neurofibromatose.nl

Janneke

Akkermans 0180-627268

Hannie.vanessen@

neurofibromatose.nl 06-12591345

Hannie van Essen

Ole O O
Laura van Laura.\(anhemmen@ 050-5343442
Hemmen. neurofibromatose.nl
Irene Caubo- Irene.caubo@ 0313-482667
Damen neurofibromatose.nl 06-29139669

Contactpersoon jongeren:

Babette.segers@ ‘ Geen

neurofibromatose.nl telefoon

Babette Segers

Ria.roelants@
neurofibromatose.nl

Contactpersoon WMO:

Op donderdag bereikbaar

tussen 09.30 en 11.30 uur | 0328878563

Ria Roelants,
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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@neurofibromatose.nl

U kunt ook 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.

Via de onderstaande QR-codes, te “lezen” met uw smartphone kunt u meer te weten komen
over de onderwerpen in dit nummer van NF en de organisaties van die QR-codes.

Ervaringrijk

Telefoonnummer Nationale
0900-0113 Zorgnummer

De redactie van NF wenst alle lezers Goede feestdagen, een
veilige jaarwisseling en een heel voorspoedig 2021 toe.

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.




