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Van de redactie

Het begin van een nieuw jaar voelt voor velen als een
leeg blad, vol mogelijkheden, maar ook vol onzekerheid.
Voor wie te maken heeft met NF — of je het nu zelf hebt,
ouder bent van een kind met NF, of broer of zus bent
—onvoorspelbaarheid is vaak de dagelijkse realiteit.
Plannen maken is niet altijd eenvoudig, keuzes zijn soms
zwaar, en de uitkomst is nooit helemaal zeker.

In deze eerste editie van 2026 hebben we verhalen
verzameld van mensen die hun ervaringen willen delen.
Ze vertellen over de momenten waarop ze moesten
kiezen, soms groot, soms klein, en altijd met het besef
dat elke beslissing impact heeft. Hun verhalen zijn eerlijk,
kwetsbaar en openhartig. Ze laten zien dat twijfels en
onzekerheid er mogen zijn, en dat kracht vaak juist schuilt
in het accepteren van wat je niet kunt veranderen.

Wat deze editie bijzonder maakt is de moed van iedereen
die heeft meegedaan. Het delen van persoonlijke
ervaringen is niet vanzelfsprekend, maar het levert iets
waardevols op: herkenning, begrip en inspiratie voor
anderen die hetzelfde pad bewandelen.

In deze verhalen komt één boodschap duidelijk naar
voren: je staat er niet alleen voor. Keuzes maken kan
zwaar zijn, maar juist door open te zijn, ervaringen te
delen en steun te zoeken, ontstaat er ruimte voor hoop,
veerkracht en kleine - of grotere - overwinningen. Deze
editie nodigt je uit om stil te staan bij jouw keuzes, groot
of klein, en te zien wat er mogelijk is, ook als het leven
onvoorspelbaar blijft.

Veel leesplezier,
Namens de redactie

Marjon Deknatel

De NF ligt in mei op je deurmat of in de brievenbus.

Kopij in de vorm van artikelen, brieven, gedichten of anderszins kunt
u aanleveren tot 15 maart aan: redactie@neurofibromatose.nl of
naar Haspelwijk 7/1 9354V T Zevenhuizen.
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Tweeluik

Door: Hilde van Rijnsoever

it keer kijken we naar de
verschillen tussen twee gezinnen.
Twee moeders, die beide een kind
met NF hebben, krijgen dezelfde
vragen. Hoe verschillend zijn hun situaties?
We laten Dieneke van Twillert aan het
woord over haar zoon Joris (17) en Hilde
van Rijnsoever over haar zoon Pim (12).

Ontdekking en diagnose

Dieneke kwam er achter dat Joris NF had toen

hij 6 jaar en 9 maanden oud was. Haar gevoel
zei dat er iets niet klopte. “Mijn huisarts vond

mij overbezorgd. Ik verliet de spreekkamer en

zei geémotioneerd dat de huisarts dacht dat ik
gek was. Bij thuiskomst bleek de huisarts gebeld
te hebben, met de mededeling dat ik toch een
verwijzing kreeg voor de kinderarts.”

Met de kinderarts werd er eerst gesproken over
ADHD. Maar de kinderarts zei ook vlekjes te zien
bij Joris. En dacht aan neurofibromatose type 1.
“Toen werden we doorverwezen naar de klinisch
geneticus. Er werd bloed geprikt bij Joris, bij mij
en mijn partner Aart. Bij Aart en bij mij werd

er geen NF gevonden. Daarom lieten we onze
andere kinderen niet testen. Dan gaat het dus om
een spontane mutatie.”

Toen ze de uitslag kregen te horen, waren ze

blij te weten wat Joris had. Aan de andere kant
gingen ze daardoor ook op Google kijken wat NF
inhoudt. “Oh help, wat staat ons te wachten.”?

Bij Hilde ging het balletje veel sneller rollen. De
eerste vlekjes ontstonden toen de kraamweek
nog bezig was. “Schattig, vonden mijn partner
Paul en ik de viekjes. Maar ik besloot er wel een
vraag over te stellen bij het consultatiebureau.
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En daar sloeg het gevoel van schattig over naar
onzekerheid.” De verpleegkundige had wel eens
geleerd over die café au lait vlekjes, maar wist
niet meer wat dat betekende. Ze beloofde het
op te zoeken en Hilde te bellen, later die week.
“Toen ze me belde en ze niet zomaar wilde
zeggen wat het was, haar vermoeden, wist ik dat
het foute boel was. Ik vroeg haar om toch wel

te zeggen wat haar vermoeden was. |k moest

nu toch naar artsen toe. Dan hoorde ik liever nu
wat het zou kunnen zijn, dan niks te weten. Ze
adviseerde me niet op google te gaan kijken.

Er viel niets te googelen. Als je voor het eerst
neurofibromatose hoort, kan je dat woord toch
niet direct onthouden. Veel te moeilijk woord.”
Hilde ging toen naar de huisarts, daarna naar
een kinderarts en die verwees weer door naar de
klinisch geneticus. Er werd, net als bij Dieneke,
bloed geprikt bij kind en ouders. Paul en Hilde
hadden geen NF. Pim echter wel. “We waren
van slag, toen de uitslag binnen was. De klinisch
geneticus gaf heel erg de boodschap mee, dat
we Pim als Pim moesten blijven zien. En niet

het kind met NF. Dat was een mooi advies. Wij
volgden gewoon Pim zijn ontwikkeling, spraken
we af. En gingen niet kijken naar de gemiddelde
cijffers van Nederland.”

Behandeling en medische zorg

Joris gaat elk jaar naar de oogarts in Amersfoort
en naar het UMCU. Ze hebben ook hulp gehad
van Kempenhaeghe. “We kregen hulp bij het
maken van schoolkeuzes, zijn ADHD en zijn IQ
werd getest. De hele rataplan dus.”

Nadat Paul en Hilde het advies opvolgden

om Pim als Pim te blijven zien, schrokken ze
toch wel erg van zijn achterstand, toen ze op



vakantie waren. “Opeens zagen we heel

veel kindjes van alles en nog wat doen in het
peuterbad, terwijl Pim alleen maar stilzat.

En wisten we dat we toen wel moesten gaan
uitzoeken hoe Pim hulp kon krijgen bij zijn
ontwikkelingsachterstand.” Ze lieten Pim naar
een gastouder gaan, om te kunnen leren van

andere kindjes. En benaderden het Buurtteam.

Zij zochten uit wat voor mogelijkheden er
waren om Pim te kunnen helpen. En zo

kon Pim naar een peuterdagcentrum. De
gastouder werd daarom stopgezet. Pim ging
meerdere dagen per week daar naartoe. Er
werden doelen gesteld om Pim te helpen
leren lopen en te helpen met spraak. Er kwam
een fysiotherapeut in zijn leven, net als een
logopedist. “De logopedist hielp niet alleen
met de spraak. Maar hielp ook met leren eten

van groente.”
Nu komt Pim alleen nog bij de kinderarts en
oogarts in het WKZ in Utrecht.

Communicatie met het kind

Toen Dieneke de uitslag van Joris kreeg, hebben
zij het eigenlijk gelijk verteld. “Hij aanvaardde
het, maar of hij nou echt snapte wat hij heeft
vraag ik me af. Hij wil er nog steeds niets van
weten. Dus ik vraag me nog steeds af wat hij
Uberhaupt van NF afweet. We hebben destijds
het boekje Koen en Dapper samen gelezen, dit
kreeg je toen je lid werd van de NFVN.” Omdat
Joris lekker in het nu leeft en geen interesse
toont in NF laten zijn ouders dat zo. Ze houden
ook nog voor zich dat hij later begeleid zal gaan
wonen, niet in staat is om een zelfstandig leven
te gaan leiden en hij ook geen vader zal worden.
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“Wij weten al dat hij die dingen niet aankan. Als
de tijd rijp is zullen we het daarover hebben.”
Pim was nog een baby toen Paul en Hilde de
uitslag kregen, dan kan je niks uitleggen. “lk
weet nog dat erover werd gesproken, dat Pim NF
kan doorgeven, 50% kans. |k vond dat zo absurd
om al mee bezig te zijn, terwijl er een baby op
de grond kroop.” De ouders van Pim benoemden
NF lang niet. “Wat zegt zo’n woord nou op die
leeftijd.” Hilde vertelde wel altijd dat Pim zijn lijf
anders was. Dat het bij hem langer duurde om
jets te kunnen. Uiteindelijk, toen Pim in groep 4
of 5 zat, ook het woord genoemd. Met een kleine
uitleg. “Toen Pim in groep 5 zat, heeft hij een
spreekbeurt gegeven. Om aan zijn klasgenoten
uit te kunnen leggen waarom sommige dingen
zo lastig zijn voor hem. Gym ook bijvoorbeeld.
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Dat hij minder goed was in het vangen en
gooien van een bal. Maar wel veel plezier uit

de gymles haalde. We lazen samen Koen en
Dapper.” De ouders van Pim zullen altijd eerlijk
antwoord geven als Pim vragen stelt over NF.
“Ook al weet Pim nu dat je bultjes kan krijgen
door de NF, hij beseft niet de ernst daarvan en
wat die bultjes met zich mee kunnen brengen.
En datis prima. Als het moment daar is, dat zich
ergens een tumor ontwikkelt die voor problemen
zorgt, zullen we dat op dat moment met hem
bespreken.”

School en sociale omgeving

Joris ging vrij snel, na de kleuterklas, naar het
Speciaal Onderwijs, zodat zijn spraak vooral
beter ontwikkeld kon worden, die school heet



ook De Praatschool. Later bleek het leren lastig
te zijn voor Joris en ging hij naar het Speciaal
Basisonderwijs. De leerkrachten waren niet
bekend met NF. “Sommigen gingen zelf nog
informatie opzoeken, anderen hielden het bij

de informatie die wij gaven. We vonden het

niet nodig om ook de ouders van Joris zijn
klasgenoten in te lichten. In zijn klas had elk kind
tenslotte iets. We hebben het alleen verteld aan
ouders van kinderen, waar Joris mee speelde.”
Het was voor Joris wel te merken dat hij niet
met eigen leeftijdsgenootjes mee kon komen,
hij speelt graag met jongere kinderen. Hij ziet
dat nu ook steeds meer, het verschil tussen hem
en andere kinderen van dezelfde leeftijd. “Dat
vind ik wel eens moeilijk en verdrietig.” Joris

had met de fysieke ontwikkeling totaal geen
problemen. Leerde lopen en fietsen zoals het bijj
de meeste andere kinderen gaat. Je ziet niks aan
zijn uiterlijk. “Daarom werd Joris nog wel eens
overschat. Hij was goed in reageren op vragen
van anderen. Alleen, wanneer hij zelf een verhaal
moet vertellen, valt hij door de mand vind ik.” Ze
hebben ook hulp gehad van de gemeente, dat
heette de LINKT, en logopedie, omdat Joris niet
kon praten. “De logopediste vertelde dat

wij, mensen, denken dat praten alleen

maar communiceren is, maar dat is niet zo.

Ook gebarentaal, zelf bedacht of officiéle
gebaren, aanwijzen of laten zien wat er bedoeld
wordt, is taal. “Op elke school waar Joris heeft
gezeten of nu op zit, hebben we veel lieve
leerkrachten en andere hulpverleners leren
kennen, die allemaal het beste voor hadden

met Joris. Joris zit nu op het VSO en wordt
voorbereid op het leven.

Hij loopt stage 1 dag in de week en werkt op
zaterdag en tijdens vakantie bij

de bakker. We zien dat hij opbloeit en groeit.”

Pim ging naar het Regulier Onderwijs. Zijn
ouders spraken open en eerlijk over zijn situatie

met school. Dat de voorkeur een kleine school
was (de gehele school telde zo’'n 60 leerlingen)
en waarom. En dat zij echt wel op zoek gingen
naar een andere school als het verkeerd zou
uitpakken. “Het gaat om het geluk van Pim. Als
hij het niet kan bijbenen, zal school niet leuk
meer zijn.” Het pakte echter heel goed uit. Ze
kregen veel hulp van school. Zo kreeg Pim al in
de kleuterklas een zitzak. Alleen hij mocht daarin
zitten en dat gebeurde wanneer hij moe was.
Pim kreeg ook vanaf groep 1 begeleiding van
een “hulpjuf”. “Dat was in groep 4 zelfs zijn eigen
fysiotherapeut. Zij oefende met het leren strikken
van veters, het zelf openkrijgen van je melkbeker
en andere praktische dingen.” Pim startte in
januariin groep 1. Na de zomervakantie besloten
Paul en Hilde om de ouders uit Pim zijn klas in te
lichten. Zo kon hij dat eerste gedeelte van school
Pim zijn en daarna werd het Pim met NF. “We
vonden het toch van belang dat we uitleg gaven
over Pim zijn situatie. Waarom hij bijvoorbeeld
een aangepaste kinderwagen had. Dit deden we
door middel van een mail. De leerkracht stuurde
deze aan alle ouders en een paar dagen later
was er een informatieavond. Waarbij ouders

ons vragen konden stellen. We kregen veel
complimenten van de andere ouders over onze
openheid. En ook hier gaven we aan, zie Pim
vooral als Pim.” Pim is gelijk goed opgenomen in
de groep. Maakte vriendjes en hoorde er gewoon
bij. Hij is goed in het contact maken met wie dan
ook. Dat was een groot voordeel. En dat hij in
die periode niet veel sprak of niet in het klimrek
klom, want dat was te moeilijk, was prima. Hij
werd geaccepteerd.

Emoties en mentale belasting

Wat Dieneke het meest moeilijk vond in het
begin was, dat je niet weet wat er in de toekomst
gaat gebeuren. En dat is eigenlijk nog steeds zo.
“Aan de andere kant, kan ik het bij de Here Jezus
brengen, ik ben namelijk gelovig. Ik denk dat Hij
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voor Joris zorgt. Maar ondanks dat blijft het een
grote zorg.” Dieneke en Aart hebben al dingen
voor de toekomst vastgelegd voor Joris. Dieneke
wordt vanaf zijn achttiende bewindvoerder

en krijgt mentorschap. Joris staat ook al op de
wachtlijst bij bepaalde instellingen, waar hij

kan komen wonen. En wat Dieneke ook heel erg
helpt, is accepteren wie Joris is. Joris is gewoon
Joris, hij mag zichzelf zijn. En volgt zijn eigen
tempo. “Joris is een enorme doorzetter, dat maakt
voor mij een hoop goed.” Dieneke heeft in het
begin moeite gehad met het feit dat Joris naar
andere scholen moest. Ook dat hij geen vriendjes
had. “lk heb daar nu meer rust in kunnen vinden.
Omdat hij nu werkt en schoolvriendjes heeft. En
hij kan met zijn oudere zussen en broer dingen
ondernemen. |k accepteer veel meer, dat Joris
goed is zoals hij is. We zien wel hoe de toekomst
gaat lopen.”

Ook bij Hilde stond de wereld op zijn kop,

toen Pim NF bleek te hebben. “Ik las het
informatieboekje van de NFVN met alle
symptomen. Het voelde echt alsof Pim dat
allemaal zou gaan krijgen.” Paul en Hilde
moesten echt wel even aan het idee wennen.

En besloten al snel om bij de dag te gaan leven.
“Het heeft geen zin om in een “wat als dit of dat
gebeurt scenario” te gaan denken. Dan kan je je
druk maken om een eventuele operatie die zich
misschien helemaal niet aandient.”

Praktische uitdagingen

Waar Dieneke vooral tegenaan liep met Joris,
is dat hij niet goed luisterde, dat is nog steeds
zo. Hij hoort iets en dan gaat hij dat gelijk doen.
“Ik heb nu met Joris afgesproken dat als ik hulp
nodig heb van hem, dat ik dat dan vraag. Ik
snap Joris nu wel beter, doordat je je kind na
zoveel jaar veel beter hebt leren kennen.” Wat
Dieneke heel zwaar valt, is dat Joris dingen die
haar andere kinderen wel kunnen ervaren, zelf
niet zal ervaren. “Hij zal geen vader worden, niet
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gaan trouwen, geen zelfstandig leven leiden.
Hij zal geen opleiding kunnen gaan volgen. Dat
grijpt me soms echt aan, maar dat is menselijk
denk ik.” De tips die Dieneke mee zou willen
geven, aan mensen die net de diagnose krijgen
zijn: zoek informatie, zoek steun bij familie,
huisarts of lotgenotengroepen. Het is niet het
einde van de wereld. “Het blijft je kind, je blijft
van hem houden. Dat is misschien nog wel het
allerbelangrijkste.”

Waar Hilde vooral tegenaan liep toen Pim nog
klein was, was zijn ontwikkelingsachterstand.
“Ik ben heel blij dat we Pim naar het
peuterdagcentrum hebben kunnen laten gaan.
De juffen schreven altijd een uitgebreid verslag
van de dag, met foto’s erbij. Pim sprak nog niet
en zo kon je het er toch over hebben. |k kocht
zelf een fotoalbum met insteekhoesjes, waarbij
je bij elk hoesje een boodschap kon insteken.
Op die manier wisten de juffen ook wat Pim
thuis meemaakte en konden ze daar over praten
met hem.” Wat Hilde het meest zwaar vindt,

is toch de onzekere toekomst. Pim zal wel een
zelfstandig leven kunnen leiden, zijn voorlopig
advies is VWO. Dus dat is een grote zorg minder.
Maar wat zal hij gaan krijgen aan tumoren? En
waar zullen ze zich gaan ontwikkelen? “Er zijn
momenten dat dat me bezighoudt, maar gelukkig
is dat af en toe. Ik probeer dat los te laten.”

Steun & gemeenschap

Dieneke is snel lid geworden van de NFVN

na de uitslag van Joris. Zo kon ze ook naar het
lotgenotencontact toe gaan, wat ze heel fijn
vond. “lk ontmoette daar andere ouders van
kinderen met NF en ook volwassenen met NF.
Doordat ik deze mensen leerde kennen, besefte
ik dat het niet alleen maar ellende is. Ondanks
hobbels op hun weg, hebben zij een fijn leven.
|k zou mensen dat ook echt aanraden om daar
naartoe te gaan.”



Ook Hilde werd snel na de diagnose lid van
de NFVN en hoopte vooral andere ouders te
ontmoeten die ook een kind met NF hadden.
“Ik vond het heel spannend die eerste keer,
om lotgenoten te ontmoeten. Krijg ik gelijk
spannende dingen te zien? Het heeft me heel
goed gedaan, dat contact. Zo heb ik Dieneke
ook leren kennen, we hebben zelfs meerdere
jaren samen de lotgenotengroep begeleid; wie
had dat kunnen denken.”

Toekomst & hoop

Dieneke ziet de toekomst positief tegemoet.

Zij hebben sinds 2025 de indicatie Wlz (Wet
langdurige zorg) waaruit Dieneke zelf een
stukje doet en iemand inhuurt. “En wat ons
hoop geeft is ons geloof. Wij geloven dat God
voor ons zorgt. En met goede begeleiding en
hulp komt Joris er wel. En toen mijn dochter
zei, dat zij en haar broer en zus naar Joris zullen
blijven omkijken, als het ons niet meer lukt,
moest ik wel een traantje wegpinken.” Dieneke
is ontzettend trots op Joris. Ze hoopt nog dat er
een medicijn komt om NF te verslaan. Ze denkt
niet dat Joris dat nog mee zal maken, maar gunt
het andere mensen in de toekomst

Hilde ziet de toekomst ook positief in. “Niemand
heeft grip op het leven. Alleen weten wij dat

de kans op flinke tegenslagen een stuk groter
is. Maar we zullen het meemaken. Na de zomer
eerst maar aan het nieuwe hoofdstuk “de
middelbare school” beginnen. En tuurlijk blijf

je hopen op een medicijn dat zorgt dat er geen
tumoren ontstaan en waarbij de bijwerkingen
geen grote impact hebben.”




Door: Hannie van Essen

n de Kerstvakantie mocht ik een

gesprekje voeren met Esther Lefeber.

Wij, als redactie, zijn voor deze editie
van de Nieuwsflits, benieuwd waar
onze leden met NF1 tegenaan lopen, op

school of werk. Esther gaf aan, wel te
willen meewerken, maar niet tijdens de
drukke schoolweken. Want zij heeft een
gevulde agenda!
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Ik ben in december 20 jaar geworden en heb
juist gisteravond nog een feestje gevierd met
vrienden.

Dat was erg gezellig!

Ik woon bij mijn ouders thuis, in Alphen aan
den Rijn, samen met m'n jongere broertje.

Ik reis dagelijks naar Utrecht, naar het Marnix
college. Ik studeer aan de PABO. Want mijn
droom is om in het onderwijs te gaan werken.

Ik kreeg de diagnose NF1 toen ik vijf jaar was.
Ik heb het reguliere basisonderwijs gevolgd.
Dat ging redelijk, alleen had ik moeite met taal,
vanwege dyslexie. Op de basisschool werkte
men met het Fase-onderwijs: dan wordt er elk
half jaar van groep gewisseld. Dus hoef je je
maar te focussen op een half jaar, en niet op
een heel jaar. Ik kreeg vier maal per week extra
begeleiding bij taal, wat erg fijn was. Ook bij
motoriek kreeg ik extra begeleiding.

Vervolgens ging ik naar het Voortgezet
onderwijs: VMBO-Kader. Daar ben ik hard
aangelopen tegen de gymnastieklessen.

Ik méest meedoen aan: het maken van een
koprol, radslag en handstand. Maar vanwege
de verminderde spierspanning kon ik dat
gewoon niet. Het ging daarbij zelfs om een
cijfer, wat meetelde op m'n rapport. [k moest
zelfs tijdens een inhaalmoment alsnog laten
zien dat ik deze oefeningen wel kon...



Het heeft veel tijd en energie gekost om de
leraren ervan te overtuigen dat dit voor mij niet
was weggelegd. Gelukkig kreeg ik, met behulp
van mijn ouders, uiteindelijk vrijstelling voor
gym.

Na het VMBO volgde ik aan het MBO de
opleiding voor onderwijsassistent. En nu ben

ik beland in het HBO: dat gaat me goed af. Met
taal weet ik: “veel oefenen en herhalen, dan
komt het goed.”

Het scheelt ook dat ik maar weinig toetsen hoef
te maken, alleen veel verslagen. Ik heb bij de
intake wel verteld over de aandoening; ik heb
hen het bewaarexemplaar van de Nieuwsflits
gegeven. Zo handig: daar staat alles in wat men
weten moet over NF1!

Enkele vriendinnen weten ook wat ik heb.

Dat is erg fijn: ze weten bijvoorbeeld dat mijn
evenwicht niet erg goed is. Wanneer er een
plekje in de bus vrij is, wijzen ze me daarop.
Want in een bus sta ik niet erg stabiel. Dat vind
ik soms lastig, want je ziet niets aan mij en dan
voelt het vervelend als ik blijf zitten terwijl
ouderen moeten blijven staan.

Soms zeggen m’n vriendinnen: “Esther, ga
lekker naar huis, we zien dat je moe bent.”

Ik ga dus naar Utrecht; dat is best een hele reis.
Eerst met de bus, dan de trein. In totaal reis ik
zo'n drie uur per dag. Ik reis gelukkig met twee
medestudenten; dat is meteen ook gezellig.

Het vraagt veel energie, ik maak lange dagen.
Daardoor is het sporten op een lager pitje komen
te staan: voorheen, toen ik op het MBO zat,
rende ik elke dag een rondje van een half uur.

Daar heb ik nu geen tijd meer voor.

Ik moet keuzes maken: ik speel dwarsfluit,
heb les en zit ook in een orkestje. Of eigenlijk
in twee: in het jeugdorkest en sinds anderhalf
jaar speel ik ook in het grote orkest. Daarmee
is de dinsdag helemaal gevuld, na een lange
schooldag. Daarnaast speel ik in een bandje
van de kerk; we spelen regelmatig tijdens de
kerkdiensten op zondag.

Omdat mijn weken nu zo vol zijn, heb ik per

3 januari mijn laatste werkdag in m’'n bijbaantje.
Dat kan ik er nu niet bij hebben.

Ja, ik heb vriendinnen op school en ook in de
kerk. Daar hebben we een jeugdgroep die
regelmatig bij elkaar komt. We spelen heel vaak
spelletjes! En we vieren elkaars verjaardagen.

In februari gaan we weer met elkaar “Wie is de
mol?” kijken; dat is altijd zo leuk!

Laat NF1 je leven niet bepalen; stop het aan de
zijkant zodat je positief kunt blijven denken.

Zeg niet: [k heb NF1, dus kan ik dat niet”.
Focus je op de dingen die je wel kan.

Dan komt het meestal wel goed. En daar haal je
je energie uit!
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“Probeer iets te vinden
waar je energie van krijgt”

Door: Monique Mulders

eze keer sprak ik met Pieter
Rutsen, een vertrouwd gezicht
binnen de NFVN. Hij is al langere
tijd actief betrokken en zet zich
in voor de contactgroep 30-50 jaar,
waarvoor jaarlijks twee bijeenkomsten
worden georganiseerd. In het verleden
had Pieter ook een bestuursfunctie. Naast
zijn inzet voor de vereniging heeft Pieter
ook een baan. In dit gesprek vertelt hij
openhartig over zijn leven, werken met NF,
grenzen bewaken en vooruitkijken.

Voor wie jou nog niet kent, kun je jezelf in
het kort voorstellen?

“lk ben Pieter Rutsen, geboren op 12 januari 1980
in Edam. Ik heb mijn hele jeugd in Edam gewoond

en woon nu al vijftien jaar in een oud huisje

in het centrum van Volendam. Net buiten het
toeristische gedeelte. Ik voel me daar erg prettig.
Gewoon een fijn plekje om te wonen.”

Hoe was jouw schooltijd?

“lk zat op het Jenaplan-basisonderwijs, een fijne
school die destijds door mijn ouders en hun
vrienden is opgezet. Die school bestaat nog
steeds. Ik had daar goede vrienden. In groep 8 (ik

was toen 11 jaar) kreeg ik veel last van hoofdpijn.

Ik ging regelmatig van school naar huis omdat
het te erg werd. Na onderzoek bleek er een
hersentumor te zitten in de kleine hersenen, aan
de achterkant van mijn hoofd, ik stond die tijd al
wel onder controle bij het NF-team in het AMC,
Amsterdam.

In november 1991 is die tumor verwijderd. Als
kind had ik niet goed door hoe ernstig het was.
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Ik speelde spelletjes op de gameboy met andere
kinderen in het ziekenhuis en we plaagden de
zusters een beetje. Vlak voor Sinterklaas was

ik alweer thuis en wilde ik meteen terug naar
school. Ze hebben me nog even thuis kunnen
houden, tot vlak voor Kerst. Jammer was wel dat
ik door die periode een jaar over moest doen. Dat
vond ik toen echt stom. Al mijn vrienden gingen
naar een andere school en ik had het gevoel dat ik
ineens niet meer bij hen hoorde. Ik ben op school
nooit gepest vanwege mijn uiterlijk, ook al was de
NF toen al zichtbaar. “



Hoe liep je schoolcarriére daarna verder?
“Mijn Cito-score gaf MAVO/HAVO aan, maar
vanwege mijn herstel en de afstand naar school
ging ik in Edam naar de MAVO. Al snel mocht ik
doorstromen naar de HAVO, maar dat wilde ik zelf
niet. Ik zat inmiddels in een fijne klas en besloot
te blijven. Als ik eerlijk ben: ik heb niet extreem
hard hoeven werken. Het ging me vrij gemakkelijk
af en met zeven vakken op het hoogste niveau
ben ik geslaagd. Daarna kwam de vraag: hoe nu
verder? [k begon aan een MBO-opleiding ICT in
Amsterdam. Werken met computers was toen
helemaal ‘hot’, maar het bleek niets voor mij. De
hele dag achter een scherm zitten paste niet bij
mij. Als vrijwilliger in het jongerencentrum in
Edam had ik veel contact met mensen en daar
voelde ik me als een vis in het water. Bovendien
had ik ook mijn ervaringen in het ziekenhuis. lk
wilde deze zorg ook kunnen bieden. Vooral de
technische handelingen vond ik interessant.
Daarom ben ik gestart met de opleiding
verpleegkunde. Dat vond ik wél leuk: gezellig,
leerzaam en praktisch. Via mijn eindstage

kwam ik terecht in de gehandicaptenzorg. Ik
wilde doorstuderen, maar HBO-V vond ik niet
helemaal passen bij de ervaringen die ik had
opgedaan in de gehandicaptenzorg. Ik wilde
meer inhoud op het gebied van begeleiding,
ondersteuning. Dus ben ik verder gegaan met
een studie pedagogiek bij Inholland. Na vier jaar
haalde ik mijn diploma. In het weekend had ik een
bijbaan bij de Prinsenstichting, waar ik werkte

op een kindergroep en doordeweeks studeerde
ik. Na mijn afstuderen kreeg ik een fulltime

baan aangeboden bij de Prinsenstichting als
teamleider. Ik heb daarna verschillende functies
gehad binnen deze organisatie. Solliciteren heb ik
eigenlijk nooit hoeven doen.”

Wanneer kwam NF weer op de voorgrond?
“Vanwege mijn operatie op mijn 11e had ik
jaarlijks een MRI scan. Rond mijn dertigste zagen

ze in het ziekenhuis een minuscuul plekje in mijn
hersenen. Elk jaar werd gecontroleerd of het groter
werd. Na ongeveer acht jaar was het gegroeid tot
1,5 bij 1,5 centimeter. Toen zeiden de artsen: ‘Hier
moeten we iets mee gaan doen. Het hoeft niet
meteen, maar wel binnen vijf jaar.” Het plekje zat
tussen de hersenhelftenin.”

Hoe verliep de behandeling?

“Half 2020 begon dit traject, het was ondertussen
volop corona, maar de bezoeken in het VUMC
gingen gewoon door. Vanwege de ernst en

de plek waar de tumor zat werd een tweede
behandeling voorgesteld. Een eenmalige
bestraling met hoge dosering. In november 2020
kreeg ik deze behandeling. Ik liep fluitend weer
naar buiten. Ik voelde niets en dacht: morgen weer
lekker werken. Maar in maart 2021 kreeg ik alsnog
veel last van hoofdpijn. Ik meldde me ziek op het
werk. Het bleek restschade van de bestraling te
zijn. Ik ging heel vaak op en neer naar het VUMC.
In november 2021 volgde een stevige
hersenoperatie. Het opnieuw leren van allerlei
zaken ging alle kanten op, dit ging van lezen,
plannen, typen enz. De tumor zat op een plek
waar o.a. het taalgedeelte van de hersenen zit.”

Hoe ging het herstel in combinatie

met je werk?

“Ik wilde niets liever dan zo snel mogelijk weer
aan de slag. In februari 2022 zat ik alweer achter
mijn laptop. Ik kreeg een andere functie binnen de
cliéntenorganisatie: een meer administratieve en
inhoudelijke rol op kantoor. Mijn leidinggevende,
Sandra, met wie ik een goede band heb, hield me
scherp in de gaten. Ze zei vaak: Je doet alleen dit,
niet meer.’ Dat was heel helpend.

Collega’s en de hele organisatie dachten mee.

Ik heb echt veel geluk gehad. Het maken van

een planning, het opstellen van een mailtje in
duidelijke taal, helder en begrijpelijk, was zeker in
het begin moeilijk.
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Daarnaastis er het herstel, wat nog steeds
loopt. Twee jaar en drie maanden ben ik ziek
gemeld geweest. Dat is dus net 3 maanden
langer dan de termijn die het UWV hanteert.
Mijn werkgever wilde nog wat onderzoeken
afwachten. Met betrekking tot mijn herstel: vlak
na mijn operatie keek ik een beetje hoe het ging
per week, wat beter ging dan de week daarvoor
etc. Later werd dit per maand en nu kijk ik verder
terug. Als ik dingen vergelijk met bv. 1,5 jaar
geleden dan zie ik nog steeds groei/ uitbreiding.
Het is interessant, dat hersenen zich toch weer
kunnen herprogrammeren, dingen van elkaar
kunnen overnemen.”

Hoe ging je om met de veranderingen
door NF?

“Ik ben altijd vrij open geweest. Collega’s wisten
wat er speelde en ook dat ik nu dingen sneller
vergeet. |k schrijf daarom veel op, dat helpt.
Vroeger kon ik drie dingen tegelijk, dat lukt nu
minder goed.

Ook kon ik voor mijn operatie na mijn werk nog
meer activiteiten ondernemen: dat is nu een stuk
minder. Mensen met zichtbare kenmerken van
NF hebben er soms last van dat andere mensen
naar hen kijken. Dat gebeurt bij mij ook, ik heb
uiterlijke kenmerken van NF. Als er open vragen
over worden gesteld, krijgen mensen afhankelijk
van wie de vraag stelt en hoe, een antwoord (

of soms ook niet). Toch reageer ik niet echt op
nieuwsgierige blikken. Het komt niet binnen,
zeker niet sinds de operatie.”

Wat betekent werk voor jou?

“Menselijk contact is heel belangrijk voor

mij. Werk is ook een ontmoetingsplek. Ik ben
uiteindelijk deels afgekeurd voor vier uur en
werk nu 32 uur per week. Ik wilde niet volledig
afgekeurd worden, ik wilde werken. De arts bij
het UWV gaf aan dat hij zag hoeveel energie
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ik krijg van mijn werk. Het meedenken van de
mensen om mij heen zorgt ervoor dat ik me fijn
voel op de plek waar ik nu zit."

Heb je een advies voor mensen met NF
die gaan solliciteren?

“Wees open, binnen wat voor jou goed voelt.
Denk vooraf na: dit ga ik vertellen en ditis nu
niet relevant. Openheid helpt, al is het soms heel
lastig om iets over jezelf te delen.”

Heb je nog een boodschap over mensen
met zichtbare aandoeningen in de
maatschappij?

“Kijk naar wie iemand is, niet alleen naar de
buitenkant. Als je last hebt van hoe je eruitziet,
stel jezelf dan de vraag: wil ik er iets aan laten
doen of kan ik het accepteren? Dat is een gesprek
dat je met jezelf moet voeren. En probeer iets

te vinden wat bij je past en waar je energie van
krijgt. Dat helpt altijd.”

Tot slot: hoe kijk je naar je leven zoals het nu is?
“Ik straal positiviteit uit — dat hoor ik vaak van
mensen om me heen. Het helpt mij om te
denken in wat wél kan, in plaats van wat niet
kan. Natuurlijk zijn er dingen die lastig zijn, maar
daar probeer ik niet in te blijven hangen. Als iets
tegenzit, haal ik mijn schouders op. Ik kan niet zo
goed boos worden en dat scheelt misschien ook
wel. Ik kijk liever vooruit. Ik ben blij met wie ik
ben geworden en met het leven dat ik nu leid. Ik
blijf mezelf leuk vinden — en dat is misschien wel
de belangrijkste basis om verder te kunnen.”

Met zijn openheid, veerkracht en nuchtere blik
laat Pieter zien dat leven met NF niet alleen
draait om beperkingen, maar vooral om keuzes
maken, grenzen bewaken en blijven kijken
naar wat wél kan. Dank je wel, Pieter voor je
medewerking en openhartig verhaal.



Door: Hannie van Essen

uder zijn van een kind met

extra zorg is een enorme

uitdaging! Je bent niet alleen

ouder, maar ook: coérdinator,
therapeut en regelneef.
Doktersafspraken, zorgverleners over de
vloer, pgb, taxivervoer - het stapelt zich
op. Ondertussen kom jij nergens meer
aan toe..

Van buiten lijkt alles OK, maar van binnen draai
je op je laatste reserves. Je functioneert omdat
het méet, voor je kind. Dat noemen we: een
burn-on: uitgeput, maar je gaat door.

De burn-on tool geeft ouders,
zorgprofessionals en naasten inzicht in
overbelasting, burn-out en burn-on (de
functionerende burn-out) Je leert hoe een
burn-on ontstaat, hoe je signalen herkent, en
wat je kunt doen om deze te voorkomen of te
verlichten.

Ouders raken niet van de ene op de andere dag
opgebrand. Vaak stapelen factoren zich lange
tijd op. Je houdt alle ballen in de lucht, maar
van binnen ben je op. De tool helpt ouders

grip te krijgen en biedt zorgprofessionals

en naasten houvast om ouders beter te
ondersteunen.

Een burn-on ontstaat door een optelsom van
persoonlijke en omgevingsfactoren. Denk
aan:
voor ouders: omgaan met emoties; levend
verlies. Hoge eisen, grenzen bewaken,
fysieke druk.
de omgeving: steun vanuit de zorg,
sociale druk, conflicten, financiéle stress,
ernst van de beperking.

Deze tool is ontwikkeld vanuit het onderzoek:
“Ouders in Evenwicht”- Doorgaan als
kinderen voorgaan. (Ouderlnzicht &
academische werkplaats Viveon), aangevuld
met kennis van scholen.

Gebruik de tool en wie weet, kun je er
bruikbare tips/adviezen vinden om de zorg
voor je kind vol te houden, zonder op te
branden.

Overgenomen van
de brochure van “Schouders”

Schouders.

Ervﬂringskanniscenfrum VOOor
ouders van zorgkinderen
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Wat vertel je je werkgever
over NF?

Door: Marjon Deknatel

erken met
neurofibromatose (NF) kan
soms een uitdaging zijn.
De aandoening is vaak
onzichtbaar en weinig mensen weten wat
het precies inhoudt.
Toch kan NF invioed hebben op hoe je je
voelt, hoeveel energie je hebt of wat je
lichamelijk aankunt.
Daarom vragen veel mensen zich af:
moet ik mijn werkgever vertellen dat ik NF
heb?
En zo ja, wat vertel ik dan precies?

Geen verplichting, wel afweging

Je bent niet verplicht om je werkgever te
vertellen dat je NF hebt.

Je mag zelf bepalen welke informatie je deelt.
Wat je wél moet melden, is als je door
gezondheidsproblemen je werk tijdelijk niet
goed kunt doen.

Dan kan een bedrijfsarts helpen om te kijken
wat mogelijk is.

Het is vaak verstandig om te bedenken wat
het doel is van het gesprek.

Wil je begrip, aanpassingen of hulp bij het
plannen van je werk?

Dan is het goed om te vertellen wat er speelt,
zonder dat je alle medische details hoeft te
geven.

Wat kun je vertellen?

Je kunt bijvoorbeeld uitleggen dat je een
erfelijke aandoening hebt die invloed heeft op
je zenuwen en energie.

NFVN /16

Vertel wat dat in de praktijk betekent, zoals:

e Soms meer vermoeidheid of
concentratieproblemen

e Pijn of ongemak bij bepaalde
werkzaamheden

e Behoefte aan regelmatige pauzes of
rustmomenten

Leg vooral uit wat helpt om goed te kunnen
functioneren.

Dat maakt het gesprek constructief en gericht
op oplossingen.

Voorbereiden op het gesprek

Voordat je het gesprek aangaat, kun je

bedenken:

o wat wil ik dat mijn werkgever weet?

e wat verwacht ik van dit gesprek?

e welke aanpassingen zouden kunnen
helpen?

e wie kan mij ondersteunen (bedrijfsarts, HR,
vertrouwenspersoon)?

Een open en eerlijke houding helpt vaak om
begrip te krijgen.

Veel werkgevers weten weinig over NF, dus
duidelijke uitleg in eenvoudige taal kan veel
doen.

Je kunt eventueel een korte brochure of
informatie van de NFVN meenemen.

De rol van de bedrijfsarts

De bedrijfsarts is er om jou te helpen bij gezond
en duurzaam werken.

Hij of zij heeft geheimhoudingsplicht en mag
niet zonder jouw toestemming medische details



delen met je werkgever.

De arts kan adviseren over werktijden, taken
of aanpassingen die nodig zijn.

Zo blijft de balans tussen werk en gezondheid
beter behouden.

Werken met NF: kijken naar wat wél kan
NF kan invloed hebben op concentratie,
energie, pijn of uiterlijk.

Toch lukt het veel mensen om met de juiste
ondersteuning te blijven werken.

Denk aan kleine aanpassingen zoals:

e een rustiger werkplek

o flexibele werktijden

e taken afwisselen

e werken in overleg met collega’s

Soms helpt het om tijdelijk minder uren te
werken, of om re-integratie stap voor stap op
te bouwen.

Een positieve insteek werkt het best: benadruk
wat je wél kunt, en waar je goed in bent.

Dat maakt het makkelijker om samen naar
oplossingen te zoeken.

Grenzen en keuzes

Sommige mensen vinden het lastig om
grenzen aan te geven, zeker als de klachten
wisselen.

Toch is het belangrijk om eerlijk te zijn over
wat je aankunt.

Te lang doorgaan kan leiden tot overbelasting,
waardoor herstel juist langer duurt.

Praat er op tijd over, zodat er ruimte is om
aanpassingen te maken.

Praktische tips

e plan het gesprek op een rustig moment,
niet tussen drukke vergaderingen.

e bereid een paar voorbeelden voor van
situaties waarin je ondersteuning nodig
hebt.

e benoem ook wat goed gaat. Dat laat zien
dat je betrokken bent en meedenkt.

e vraag of er mogelijkheden zijn voor
aanpassingen binnen je functie.

Een goed gesprek met je werkgever kan veel
spanning wegnemen.

Je hoeft niet alles te delen, alleen wat nodig is
om je werk goed te kunnen doen.

Uiteindelijk is het doel dat jij prettig en
duurzaam kunt blijven werken, op een manier
die past bij jouw gezondheid en mogelijkheden.
NB Ga bij ernstige vermoeidheid nooit zomaar
een korter dienstverband aan; maar meld je
ziek en ga in gesprek met je ARBO-arts over
mogelijke gedeeltelijke afkeuring
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Door: Joke Zephat

WV (Uitvoeringsinstituut
Werknemersverzekeringen) is

nogal eens in het nieuws. En niet

altijd even positief. Zoals laatst
toen bekend werd dat WIA-uitkeringen

verkeerd berekend waren. Het gaat dus wel

eens mis, maar UWV heeft ook héél veel
werk te verzetten.
Werk dat belangrijk is. Want UWV

ondersteunt mensen om werk te houden of
te krijgen. Als dat niet lukt, voorziet UWV hen

van een uitkering. Daarnaast ondersteunt

UWYV werkgevers en delen ze hun kennis
over de arbeidsmarkt met de rest van
Nederland.

Wat heeft UWV jou te bieden?

Een belangrijk taak van UWV is het uitkeren van
verschillende (18) socialezekerheidsregelingen.

Voor jou zijn waarschijnlijk de volgende
uitkeringen het meest belangrijk:

WW-uitkering (Werkloosheidswet).

Als je onvrijwillig je werk verliest, kun je in
aanmerking komen voor een tijdelijke WW-
uitkering. Controleer bij UWYV of je daar recht
op hebt. Zo ja, vraag dit dan
aan binnen een week nadat je
werkloos bent geworden.

A0
s

Zie ook meer info en de video
werkloos worden.

Ziektewet. Als je ziek

wordt en je hebt een vast
dienstverband, dan betaalt je
werkgever je maximaal twee
jaar loon door. In sommige
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gevallen kunnen zieke mensen zonder vaste
baan een ziektewetuitkering krijgen van
UWV. Zie ook ziek wat nu?

WIA-uitkering (Wet werk en inkomen naar
arbeidsvermogen). De WIA-uitkering krijg
je mogelijk als je twee jaar of langer ziek
bent en daardoor niet of minder kan werken.
De overheid stelt de voorwaarden voor een
uitkering vast. UWV kijkt of iemand aan de
voorwaarden voldoet en betaalt de uitkering.

Woajong. Je kunt 6 maanden voor je 18
wordt, een Wajong uitkering aanvragen.
Je kunt die aanvragen als je vanaf jonge
leeftijd een ziekte of handicap hebt. En als
je daardoor helemaal niet kunt/hebt kunnen
werken. Ook niet in de toekomst.

Ondersteuning bij werk en onderwijs
Voor mensen met een ziekte of handicap zijn
er verschillende regelingen die helpen bij
het vinden van werk. En als je hulpmiddelen
nodig hebt voor werk of een opleiding, kun je
die aanvragen bij UWV.

Hulpmiddelen. Soms kun je met eenvoudige
hulpmiddelen wél een opleiding volgen of
werk doen. Denk aan: aangepaste meubels of
werkplek of aangepaste schoenen/ inlegzolen,
een rolstoel, driewielfiets of scootmobiel of
hulpmiddelen om een computer of telefoon te
gebruiken.

Werk vinden. Er zijn verschillende regelingen
die mensen met een ziekte of handicap
helpen om werk te vinden.

Als je bij een gewone werkgever kunt


https://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/ontslag/vraag-en-antwoord/checklist-bij-werkloos-worden
https://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/ontslag/vraag-en-antwoord/checklist-bij-werkloos-worden
https://www.uwv.nl/nl/ziek/ziek-wat-nu

werken, maar door je beperkingen niet het
minimumloon kunt verdienen, kun je mogelijk
in aanmerking komen voor een Indicatie
banenafspraak. Voor werkgevers wordt het
dan financieel aantrekkelijk om jou in dienst te
nemen.

Als je kunt werken, maar niet bij een
gewone werkgever, kun je mogelijk in
aanmerking komen voor een Advies indicatie
beschut werk. Want misschien kun je wel in
een beschutte werkomgeving werken. Met
meer begeleiding en aanpassingen op de
werkplek.

Om in aanmerking te komen voor een Indicatie
banenafspraak of een positief Advies beschut
werk moet je bij UWV een beoordeling
arbeidsvermogen aanvragen. Met een positief
advies of een indicatie kun je vervolgens naar
de gemeente. De gemeente helpt jou dan bij
het vinden van werk.

Op werk.nl, een website van UWYV, vind
je alles over werk zoeken en succesvol
solliciteren. Ook geven ze tips om jouw
kans op werk te vergroten. Werk.nl brengt
werkzoekenden en werkgevers bij elkaar.

Persoonlijke ondersteuning. Als je hulp
nodig hebt bij je werk of opleiding kun je
persoonlijke ondersteuning aanvragen.
Denk aan: een schrijf- of gebarentolk of een
jobcoach die je begeleidt naar zelfstandig
werken.

Vervoer. Als je hulp nodig hebt om naar

werk of opleiding te reizen, kun je bij UWV
een vergoeding voor vervoer aanvragen.
Bijvoorbeeld vergoeding voor een aangepaste
auto; voor gereden kilometers in aangepast
vervoer; voor een rolstoelbus; voor (rolstoel)
taxi of voor rijlessen in een aangepaste auto.

Voordelen en regelingen voor werkgevers.
Om je aan werk te helpen, zijn er diverse
voordelen en regelingen. Zo wordt het voor
werkgevers aantrekkelijk om jou in dienst

te nemen als je een uitkering krijgt of een
indicatie banenafspraak hebt.

Ze kunnen vergoedingen of
tegemoetkomingen krijgen; gebruik maken
van loondispensatie, loonkostensubsidie en
de no-riskpolis. En als je een uitkering hebt,
kun je 2 maanden op proef bij een werkgever
werken. De werkgever hoeft dan geen

loon te betalen. Dat heet
proefplaatsing. Voor meer info
scan de QR-code.

Als je geen werkgever hebt en ziek bent, maak je
samen met de re-integratiebegeleider van UWV
een Plan van aanpak. Daarin staan afspraken over
wat je tijdens jouw Ziektewetuitkering gaat doen
om weer aan het werk te kunnen gaan.

Hulp bij de re-integratie. UWYV kan

je helpen bij de keuze voor een re-
integratiebureau. Een bureau dat jou kan
begeleiden bij je re-integratie. De kosten
worden betaald door UWV. Of UWYV kan je
helpen als je een eigen bedrijf wil starten.
Als je een voorziening of hulpmiddel nodig
hebt bij het werk in een nieuwe baan, kun je
hiervoor een vergoeding krijgen. En heb je een
cursus, training of opleiding nodig om werk te
vinden? Dan betaalt UWV vaak de kosten.

Neem dan een kijkje op website UWV.
UWYV werkt aan een maatschappij
waar zoveel mogelijk mensen een
plekje vinden.

Maak vooral gebruik van alles wat
UWYV te bieden heeft!
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https://www.uwv.nl/nl/beoordeling-arbeidsvermogen-aanvragen
https://www.uwv.nl/nl/beoordeling-arbeidsvermogen-aanvragen
https://www.werk.nl/werkzoekenden/over-werk-nl/
https://www.uwv.nl/nl/over-uwv

ACT-therapie

Door: Marit Lommelaars

ijdens de afgelopen ALV kwam

in €één van de workshops ACT-

therapie ter sprake. Deze

gedragstherapie zou goed
aansluiten bij de klachten die mensen
met NF1 ervaren. Ik had op dat moment
net een ACT-traject afgesloten en vond dit
ook een heel fijne therapie.

Wat is ACT-therapie?

Om te beginnen: wat is ACT eigenlijk precies?
ACT staat voor Acceptance and Commitment
Therapy (acceptatie- en toewijdingstherapie).

In deze therapie leer je je gedachten accepteren
in plaats van ertegen te vechten. Misschien heb
jij weleens de gedachte: “Mensen staren naar
me, ze vinden vast wat van mijn neurofibromen.”
Een vervelende gedachte die er zelfs toe kan
leiden dat je minder de deur uitgaat dan je zou
willen. Je kunt proberen deze gedachte weg te
duwen en er niet aan te denken. Het probleem is
dat het wegduwen van gedachten veel energie
kost en vaak erg moeilijk is. Probeer maar eens
niet te denken aan een roze olifant — ik durf

te wedden dat je er nu aan denkt. Tijdens de
therapie leer je trucjes om te accepteren dat de
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Mijn ervaring

Mijn eigen ervaring met ACT-therapie is
goed. Ik heb geleerd hoe ik uit een negatieve
gedachtenspiraal kan komen. Natuurlijk zijn
er nog momenten dat dit niet lukt. Het is ook
niet zo dat ik nooit meer pieker, was het maar
waar! Maar ik weet nu hoe ik kan voorkomen
dat mijn gedachten zo erg worden dat ze
mijn gedrag gaan bepalen. Ik heb een soort
‘gereedschapskistje’ met trucjes die ik kan
toepassen als ik merk dat mijn gedachten de
overhand nemen en mijn hoofd vol dreigt te
raken — en dat is heel fijn!

gedachten er zijn. Je leert ook afstand nemen
van de gedachten. Je bent niet je gedachte, je
hebt een gedachte.

Wat vind jij belangrijk?

Naast het leren omgaan met negatieve

gedachten kijk je met ACT ook naar de dingen

die voor jou belangrijk zijn. Misschien vind jij
het heel belangrijk om eerlijk te zijn. Stel je nu
eens voor dat je een dagje uit met een vriend of
vriendin hebt gepland, maar eigenlijk ben je die
dag veel te moe om mee te gaan. Je vindt het
heel moeilijk om dit aan te geven. Je besluit er
niks over te zeggen en mee te gaan, ondanks je
vermoeidheid. Je doet dan iets wat ingaat tegen
de dingen die jij belangrijk vindt, namelijk eerlijk
zijn. Tijdens de therapie ga je:

e onderzoeken wat jij belangrijk vindt

e onderzoeken of je gedrag overeenkomt met
wat jij belangrijk vindt.

e aan de slag met momenten dat je
gedachten jou tegenhouden om te doen wat
je eigenlijk zou willen.

e leren meerte leven in het hieren nu en
minder ‘in je hoofd’ te zitten
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Door: Marit Lommelaars

et volgen van speciaal

onderwijs is geen uitzondering

voor iemand met NF1. Maar

wat gebeurt er na het speciaal
middelbaar onderwijs? Er is immers
geen speciaal onderwijs in het MBO.
Als jij of jouw kind de keuze maakt om
verder te leren, zal je de stap moeten
zetten naar een reguliere MBO-
instelling. Claudio (42) heeft deze stap
in het verleden ook gezet. Hoe kijkt hij
hierop terug? Ik spreek Claudio na de
regiobijeenkomst in het stationscafé. Het
is een mooie, maar koude dag en beiden
warmen we eerst onze handen aan een
warme kop chocomel voor we van start
gaan.

We hadden op de middelbare school kleine
klassen van ongeveer 9 leerlingen. We zaten
de hele dag in hetzelfde lokaal en de docenten
wisselden van lokaal in plaats van andersom.
Ik vond het ook een lastige tijd, want ik werd
veel gepest. Toen ik naar het MBO ging waren
de klassen opeens heel groot. We zaten met
20 leerlingen in de klas. [k moest hier erg aan
wennen. De docenten konden veel minder één
op één aandacht geven. Ik had ook opeens
minder tijd voor toetsen.
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Nee, mijn docenten wisten niet dat ik NF had.
Ik kan mij niet herinneren dat ik die keuze
bewust heb gemaakt. Toen ik op school zat
was er nog veel minder bekend over NF1 dan
dat er nu bekend is. Ik was er ook minder mee
bezig. Docenten konden waarschijnlijk wel
zien aan mij dat er iets was, maar wisten niet
precies wat.

Ja, ik denk het wel. Misschien dat docenten
dan wat meer hadden begrepen. De klassen
waren best groot en ik vond het best
moeilijk om in de les een vraag te stellen.

Ik formuleerde het antwoord soms zo dat
het misschien niet gesnapt werd. Al kon

de ene docent er wel beter mee omgaan
dan de andere. Vooral docenten die uit het
bedrijfsleven kwamen gingen soms minder
goed met situaties om.

Zorg ervoor dat je goed voorbereid aan je
opleiding begint. Vertel tegen de leraren waar
jij door je NF tegenaan loopt, hierdoor kunnen
zij jou beter helpen. Als je stage gaat lopen,
ga dan op zoek naar een plek waar ze je goed
kunnen begeleiden. Ik heb zelf stagegelopen
op een andere MBO-school. Hier had ik een
stagebegeleider die goed wist wat er van een



stagebegeleider verwacht werd. Mijn tweede
stage heb ik zelf uitgekozen en hier zat ik zelfs
nog beter op mijn pek.

Kijk goed naar de leerlingen, ook naar de
leerlingen die misschien wat stiller zijn. Geef
ook deze leerlingen een beurt in de klas en
houd in de gaten of het wel goed met ze gaat.

Voordat het eerste studiejaar was begonnen,
werd er gezegd dat het voor mij lastig zou

zijn om deze opleiding te behalen. Mijn eerste
studiejaar heb ik behaald zonder herkansingen
waar de “betere leerlingen” deze herkansingen
wel nodig hadden.
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Een bijzonder verhaal.:
Maryam over mantelzorg,
wetenschap en Young NF Academy

Door: Monique Mulders

n dit interview spreken we met
Maryam, een jonge vrouw die zich met
hart en ziel inzet voor haar zus met
neurofioromatose type 1.
Naast haar baan in het Erasmus MC is zij
een actief en vertrouwd gezicht binnen de
Young NF Academy.
Wat drijft haar om zich zo breed in te
zetten?

Kun je iets over jezelf vertellen Maryam?
Na een lange, pittige studie ben ik afgestudeerd
in de technische geneeskunde.

Sinds februari 2025 werk ik bij de KNO-afdeling
in het Erasmus MC. Daar kwam geld vrij voor
een groot project. Mij werd gevraagd daar mijn
promotieonderzoek te doen. Heel iets anders
dan ik vooraf had gedacht, maar ik ben blij dat ik
deze keuze heb gemaakt.

Bij kinderen wordt bij doofheid vaak een
implantaat geplaatst in het hoofd.

Ook (ernstig) slechthorende ouderen kunnen
hier baat bij hebben. Er is nu meer vraag naar.
Er is sprake van meer vergrijzing, en criteria

om een implantaat te mogen plaatsen worden
eenvoudiger.

Die vraag moeten we wel aankunnen in de
toekomst. Daar richt zich mijn onderzoek op.

Ik onderzoek bijvoorbeeld of we een afspraak

in de kliniek kunnen omruilen voor een afspraak
thuis, waarbij de mensen thuis via een app
verschillende testen doen. Zodat de zorg wat
sneller en beter georganiseerd kan worden. Het
is een interessante, vernieuwende uitdaging.
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Je zet je ook intensief in voor je zus

met neurofibromatose.

Kun je daar meer over vertellen?

Sarah is mijn oudste zus, na haar kwam ik en nog
twee zussen. Vanaf haar geboorte waren mijn
ouders op de hoogte van haar ziekte. Ze had veel
café-au-lait vlekken. Ze ging net als wij naar een
gewone basisschool. Helaas kon ze het tempo niet
meer zo goed kon volgen en kreeg ze meer last
kreeg van pijnlijke benen. Daardoor werd besloten
haar vanaf groep 4 naar het bijzonder onderwijs te
sturen. Ze vond die verandering erg moeilijk.

We kregen overigens wel allemaal evenveel
aandacht van onze ouders. Als kind merkte ik
eigenlijk weinig van haar ziekte. Ze was vrolijk

en had een vlotte babbel. Soms mocht ik met
haar mee naar de bioscoop en dan was ik trots
dat ik mee mocht met mijn grote zus. Terwijl

zij praktijkonderwijs ging volgen, en daarna de
opleiding verzorgende niveau 2, zat ik op het
VWO.

Ze wilde graag verder met niveau 3, maar op

ca. 20-jarige leeftijd namen de hoofdpijn en
vermoeidheid zo erg toe dat ze stopte met

haar opleiding. Dit had ook impact op haar
mentale gezondheid. Later is zij, in overleg met
specialisten, een traject gaan volgen bij het
Vincent van Gogh instituut om onder andere te
leren omgaan met haar klachten.

leder weekend was ze thuis.

Tijdens zo'n thuismoment kreeg ze een
herseninfarct. Haar linkerzijde was verlamd en
toen moest ze ook gaan starten met een pittige
revalidatieperiode.



De oorzaak was in het begin niet duidelijk. Of het
door NF kwam of door haar hoge bloeddruk?

Na de revalidatie heeft ze haar periode in
Vincent van Gogh afgemaakt. Niet aangeboren
hersenletsel maakt dat ze nu minder prikkels
verdragen kan, niet tegen drukte kan en
vergeetachtiger is.

In deze periode ben je ook meer voor haar
gaan zorgen?

In deze periode werd mijn vader ziek en hij was
degene die altijd de meeste taken op zich nam. Ik
ben hem toen gaan ondersteunen. Zeker omdat
ze steeds meer klachten ging ervaren en ik daar
ook anderen over wilde horen, ging ik, samen
met mijn zus, naar de regiobijeenkomsten.

Wij voelden ons hier heel erg welkom en
gehoord en nog steeds proberen we hier
regelmatig samen naar toe te gaan

Inmiddels zijn mijn vader en ik nu samen mentor
van Sarah.

Zij woont nu zelfstandig in een begeleid wonen
appartement.

Wat ons enorm verbaasde was dat daar niemand
wat over neurofibromatose wist. We hebben
toen zelf een presentatie gegeven om meer
duidelijk te maken. Dat laat wel zien hoeveel er
nog onbekend is over deze ziekte.

Toch blijft het lastig: er wordt soms te veel
zelfstandigheid van haar verwacht. We moeten
regelmatig voor haar opkomen. Dat voelt als een
gemiste kans voor betere ondersteuning.
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Young NF Academy heeft je geholpen
je zus beter te begrijpen. Hoe is dat
gegaan?

Mijn zus heeft tijdens de corona periode
meegedaan aan de lste editie van de NF-
Young Academy. Ze was erg enthousiast en
vond dat het echt iets voor mij zou zijn. Ik
twijfelde nogal. Ik had net mijn studie afgerond
en ook was mij niet duidelijk of ik wel iets zou
kunnen betekenen en mijzelf waar zou kunnen
maken. Een gesprek met Mirjam La Ferrera
heeft mij daarin gerustgesteld.

Het is één van de beste keuzes die ooit heb
gemaakt. Ik hoorde verhalen van anderen
met NF en herkende in hun ervaringen veel
van de klachten van mijn zus. Daardoor kon
ik haar weer beter begrijpen en gerichter
ondersteunen.

Ik vind het ongelooflijk dapper dat mensen zo
open durven zijn.

Je bouwt zo een fantastische band op. We
hebben een appgroep waarin we elkaar
steunen en op de hoogte houden van nieuwe
ontwikkelingen. |k ben trots dat ik deel mag
uitmaken van deze groep enthousiaste jonge
mensen.

Je wilt nog graag wat vertellen over
het Europese onderzoek waaraan
meegedaan kan worden:

Ja, het Europese onderzoek Barometer was bij
velen nog onbekend. Het leek mij belangrijk
om daaraan mee te doen. Er was al eerder over
geschreven in de Nieuwsflits, het ledenblad
van de NFVN. De meesten wisten niet dat het
bestond. Het duurt niet lang voor je het hebt
ingevuld en het onderzoek bevat vragen over
het leven met neurofibromatose. De resultaten
kunnen helpen om zorg te verbeteren en de
bekendheid van deze, nog steeds voor velen
onbekende, ziekte te vergroten.
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Mentale gezondheid is ook van enorm belang.
Er zijn zoveel verschillende levensfases. Van
kind naar volwassen worden en voor vrouwen
later weer de overgang. Er is te weinig
belangstelling voor en er valt nog veel te
winnen.

Hartelijk bedankt Maryam, jouw verhaal

is er één van toewijding, veerkracht en
betrokkenheid. Niet alleen als onderzoeker,
maar vooral als zus en als actief lid van de
NF-gemeenschap. Jouw inzet laat zien hoe
waardevol ervaringskennis, verbondenheid en
ondersteuning zijn voor mensen die leven met
neurofibromatose.



Door: Marit Lommelaars

anaf deze editie mag

ik mijzelf een van de

redacteuren van de

NieuwsFlits noemen. Een
hele leuke taak die ik graag op mij
neem. Een aantal van jullie zal mij
al kennen: ik ben namelijk al een
aantal jaren jongerencodérdinator bij
de NFVN, en ik heb meegewerkt aan
de documentaire Wij willen gezien
worden, niet bekeken.

Mijn naam is Marit, ik heb NF1, ben

32 jaar oud en woon in Den Haag. Ik woon
alleen, maar heb mijn ouders in de buurt
en ben onderdeel van een geweldige
vriendinnengroep die is ontstaan op de
middelbare school. Ik werk 36 uur per week
op een kinderdagverblijf. Dit kan soms
best pittig zijn qua energie, maar als ik 's
ochtends mijn groep opkom en een kind
naar mij toe komt om te zeggen: “Marit, ik
vind het leuk als jij er bent”, dan schiet mijn
batterij meteen weer omhoog.

In mijn vrije tijd houd ik van hardlopen. Ik
vind het heerlijk om even mijn hoofd te
legen tijdens een looprondje door de duinen
en over het strand. Maar even met een goed
boek op de bank zitten of gewoon lekker tv
kijken vind ik ook heel ontspannend.

Rond mijn eerste levensjaar werd bij

mij NF1 geconstateerd. Ik had een
neurofibroom in mijn keel dat geopereerd
moest worden omdat dit het slikken en

ademen bemoeilijkte. In het dagelijks
leven loop ik gelukkig niet tegen veel
hindernissen aan wat betreft mijn NF. Met
uitzondering van mijn dertigste, toen er bij
mij een feochromocytoom (goedaardige
tumor) werd ontdekt. Dit maakt toch dat
je je weer extra bewust bent van het feit
dat je alert moet zijn op signalen van je
lichaam.

Zoals eerder genoemd, zal ik vanaf

deze editie artikelen gaan schrijven over
verschillende onderwerpen. Ik kijk ernaar
uit om deze met jullie te delen.
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Ons leven met NF

Door: Hilde van Rijnsoever

ilde van Rijnsoever woont samen
met Paul en hun kinderen Pim
en Kees. Pim is 12 jaar en heeft
NF1. Via haar columns deelt

ze met ons wat zij zoal tegenkomt in

het dagelijks leven. Dit keer gaat het

over onvoorspelbaarheid. Is NF echt zo

onvoorspelbaar, of valt het bij Pim wel

mee?

Onvoorspelbaarheid. Dat is gelukkig iets wat
voor iedereen geldt. Je weet nooit hoe het
leven loopt. En dat is maar goed ook denk

ik. Toen wij erachter kwamen dat Pim NF

had, ging hij uiteindelijk naar een speciaal
peuterdagcentrum, voor kinderen met een
ontwikkelingsachterstand. Daar werd ook een |Q
test gedaan, toen Pim drie en een half jaar oud
was. Daar kan je natuurlijk wat van vinden, om
dat al zo jong te laten doen. Maar daar was dat
gewoon.

De uitslag van die test was dat Pim
zwakbegaafd was. Tja, een schok was het niet,
aangezien we weten wat er allemaal bij NF
komt kijken. Dus bijna voorspelbaar die uitslag.
Echter, we beseften ook dat hij nog zo kon
groeien qua ontwikkeling, dat we zouden zien
hoe dat dat ging verlopen. Uiteindelijk kwamen
we er zelf al snel achter, dat Pim gewoon lang
in zijn eigen bubbel leefde. Hij kon vroeger ook
echt zo staren, dat alles wat er om hem heen
gebeurde, hem niet opviel. Later maakten we
grapjes, dat als Pim zo keek, hij de tafel van 13
al aan het uitrekenen was. Want dat hij goed

in rekenen was, bleek al op heel jonge leeftijd.
Cognitief ging Pim opeens zo hard, hij kon ook
al lezen in de kleuterklas, dat we wisten dat
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die uitslag van de |Q test niet klopte. Inmiddels
heeft Pim een VWO advies. Onvoorspelbaar hoe
zijn ontwikkeling zou verlopen, gelukkig viel het
kwartje de goede kant op. En zal hij later een
zelfstandig leven kunnen leiden.

Dan hou je je als ouder zo nu en dan ook

bezig met de toekomst. Hoe zal de NF zich
ontwikkelen bij mijn kind? Kan hij later als
volwassen man zeggen, dat hij meer dan 15
keer geopereerd is? En dat hij het ziekenhuis als
tweede huis zag?

Pim is inmiddels 12 jaar en wij mogen

nog steeds van geluk spreken. Onze
ziekenhuisbezoeken, bestaan uit de jaarlijkse
controles. Inmiddels tweejarig, want dat
verandert vanaf 10 jaar. En een uitzondering
daargelaten toen hij als klein ventje een

keer werd opgenomen, vanwege een
pseudokroepaanval (blafhoest en benauwdheid),
maar daar heeft hij geen herinnering meer aan.
Een onvoorspelbaarheid die dus niks met NF te
maken heeft.

Gaat Pim veel bultjes krijgen? En zo ja, waar op
zijn lijf zal dat zijn? Het is niet te voorspellen.
Ook hier spreken we van geluk. Pim heeft 1 klein
bultje op zijn rug. Die ik denk ik rond zijn achtste
jaar ontdekte. Ik troostte Pim, toen ik het voor
het eerst voelde. Zijn bovenlijf was ontbloot, ik
wreef over zijn rug om hem te kalmeren, geloof
ik. Ik weet niet meer helemaal precies de situatie.
Wel dat het op zijn slaapkamer was en hij naar
bed ging. Ik schrok. Voelde ik dit goed? Het
moment wat je niet wilt meemaken natuurlijk,
maar waarvan je weet dat het een keer gaat



komen. Dus eigenlijk voorspelbaar. Ik zei niks
tegen Pim over dat bultje, Pim wist ook nog

niet veel van NF af op dat moment. Hoe zou hij
erop reageren als ik het vertel? Ook dat is niet te
voorspellen. Uiteindelijk heb ik het hem verteld.
Dat hij een NF-bultje op zijn rug heeft. Je ziet het
amper, meer onderhuids dus. Zijn reactie was
net zo rustig als ik het hem vertelde. En toen ik
laatst een keer vroeg of hij last heeft van dat
bultje, zei hij te zijn vergeten dat ‘ie hem had. Die
reactie zag ik helemaal niet aankomen.

Als ik kijk op het ziekteverzuim van Pim op
school, hij zit nu in groep 8, dan is dat flink
verbeterd. Gelukkig dat Pim goed kan leren,
waardoor het niet zo erg is, als hij school mist.
In het verleden. In het verleden moedigden de
leerkrachten eerder aan, om hem nog maar wat
extra dagen thuis te houden. Fijn, dat we die
druk niet voelden.

Pim is fysiek echt veel sterker geworden. Hij
fietst nu bijna elke dag naar school. |k breng hem
alleen nog bij windkracht 5 of hoger, omdat Pim
dan weet hoe zwaar hij dat vindt. En als het heel
hard regent, pakken we de auto, gewoon omdat
het nu nog kan. Het laatste jaar dat ik hem nog
tegemoet kan komen. Want op de middelbare
school zal dat anders zijn. Zijn vermoeidheid
blijft wel het meest onvoorspelbaar vind ik.

Zo was hij in groep 7, anderhalf jaar geleden
inmiddels, op dag drie na de zomervakantie, al
helemaal gesloopt. Dat verwachtte ik absoluut
niet, zo snel.

Dit schooljaar stelde ik me er zelfs op in:in de
eerste week na de zomervakantie heb ik Pim
thuis. Dat gebeurde niet! Sterker nog, ik vraag
me nu even heel hard af of Pim Uberhaupt al
thuis is gebleven. Hij gaat echt lekker, zit goed
in zijn vel. Speelt dit schooljaar ook heel veel
met vriendjes. Kan het beter aan wanneer er

een kinderfeestje is geweest. Echt heel fijn. k

had het er laatst met Pim over. Hoe lekker het
gaat. Hoeveel ik daar ook van geniet, om je kind
70 te zien. Hij beaamde dat. Genoot er ook van.
En de volgende dag? Bam! Helemaal overstuur.
Zo verdrietig omdat hij zo ontzettend moe was.
Hallo onvoorspelbaarheid!
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Door: Annet

Is je NF2 hebt, leer je al snel dat
plannen voor jou iets anders
betekent dan voor veel andere
mensen. Naarmate de tijd
verstrijkt en NF2 helaas steeds meer
met je doet, wordt je energie steeds
kostbaarder. Het puzzelen en plannen
daarmee is zeker niet onmogelijk, maar
wel met meer mitsen en maren. Vooral het
plannen van dingen die verder dan een
paar maanden liggen, kan je veerkracht
op de proef stellen. Er zit bijna altijd een
afspraak, controle of uitslag tussen jou
en het vooruitkijken in. Dat maakt keuzes
maken soms wat ingewikkelder, omdat
je eigenlijk nooit helemaal weet hoe de
komende maanden eruit gaan zien.

Voor mij is mijn bruiloft daar een duidelijk
voorbeeld van. Die stel ik inmiddels al een

paar jaar uit. Niet omdat ik twijfel, of het niet
belangrijk genoeg vind, maar omdat er al
langere tijd een operatie boven mijn hoofd
hangt. Zo'n operatie waarvan je weet dat hij
gaat komen, maar niet wanneer precies. |k wil
mezelf ook genoeg tijd gunnen om daarna te
revalideren. Steeds spant het erom en ontstaan
er nieuwe klachten. Willen de artsen opereren?
Wil ik zelf deze operatie na mijn bruiloft of
ervoor? En hoeveel tijd zal ik nodig hebben

met revalideren? ledere keer dacht ik: “Laten
we met de bruiloft nog even wachten. Nog een
scan afwachten. Nog een gesprek met de arts.
Nog een moment rustiger vaarwater.”
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Op een gegeven moment merkte ik dat dat
wachten me begon tegen te staan. Het
voelde alsof ik mijn leven steeds iets verder
naar voren schoof, terwijl de tijd ondertussen
gewoon doorging. Ik was het zo zat! Stomme
NF2, ik plan gewoon die bruiloft. Dus ik ben
gewoon gaan plannen. Zonder zekerheid,
zonder garantie dat alles precies zo zou lopen
als bedacht. En ja, vrijwel meteen daarna
kwam het bericht dat de operatie nu echt
ingepland gaat worden. Dat voelde even
wrang, maar ook als bevestiging: dit is precies
waarom blijven wachten geen oplossing is.

Die onvoorspelbaarheid zit trouwens

niet alleen in grote gebeurtenissen, maar
ook in het plannen van een vakantie of
weekendje weg. Je weet nooit zeker of

het ook echt doorgaat. Er kan altijd iets
medisch tussendoor komen. Nu wil ik me
daar niet te veel zorgen om maken. Vakantie
moet natuurlijk vooral leuk zijn! Maar door
de onzekerheid boeken we meestal vrij

kort van tevoren, altijd voor belangrijke
ziekenhuisafspraken waar iets uit kan komen
en met een goede annuleringsverzekering.
Het is inmiddels meer de standaard
geworden.

Wat daarbij meespeelt, is dat het medisch
gezien bijna nooit helemaal stil staat. Er is
vrijwel altijd wel iets dat gevolgd wordt.
Een tumor die in de gaten gehouden wordt,
een controle die eraan komt, een afspraak



die nét even extra spanning geeft. Dat hoeft
niet altijd direct grote gevolgen te hebben,
maar het is wel voortdurend aanwezig op de
achtergrond.

Je wilt de leuke dingen in je leven niet
opzijzetten en al helemaal niet je ziekte laten
bepalen welke keuzes je maakt. Tegelijkertijd
kun je er ook niet omheen dat NF2 soms wél
de doorslag geeft. Niet omdat je dat wilt, maar
omdat het simpelweg niet anders kan. En

daar zit misschien wel de grootste uitdaging:
accepteren dat je niet alles in de hand hebt,
zonder dat je daardoor alles laat bepalen.

Die balans zoeken, dat is vaak nog een
uitdaging. Vroeger was ik veel op pad. Drukke
plekken vond ik gezellig. Even shoppen in

een stadscentrum, ergens lunchen, daarna
nog naar de bios. Dat deed ik zonder erbij stil
te staan. Tegenwoordig merk ik dat ik mijn
energie goed moet verdelen en ook dat vraagt
om keuzes maken. |k sta veel meer stil bij waar
ik energie aan geef. Dat betekent niet dat ik
geen leuke dingen meer doe, maar wel dat

ik bewuster kies. Soms zijn dat keuzes die je
liever niet had hoeven maken. Soms voelt het
als inleveren of is het gewoon een kwestie
van aanpassen. En soms blijkt achteraf dat het
juist helpt om scherper te zien wat voor jou
echt belangrijk is.

Ik probeer daarom niet meer te leven vanuit
alles wat er misschien nog gaat komen, maar
vanuit wat nu kan. Dat betekent: plannen
maken met een slag om de arm. Dat betekent:
accepteren dat dingen soms anders lopen. En
dat betekent ook dat ik mezelf steeds vaker de
vraag stel: stel dat ik blijf wachten, wat levert
dat me dan eigenlijk op?

Dus steeds vaker is het antwoord: ja, ik plan
mijn bruiloft, ook al hangt er een operatie boven
mijn hoofd. Ik boek vakanties, ook al weet ik dat
ze soms niet doorgaan. Ik maak keuzes waarvan
ik weet dat ze aangepast kunnen worden. Niet
omdat ik denk dat alles goed zal komen, maar
omdat ik het zat ben om mijn leven steeds
vooruit te schuiven.

NF2 speelt mee in mijn leven en zal dat altijd
blijven doen. Soms bepaalt het, soms stuurt
het bij, soms staat het even op de achtergrond.
Maar ik wil niet dat het de reden is dat ik blijf
wachten.

Dus leef ik liever nu, met plannen die mogen
veranderen, met keuzes die niet perfect zijn en
met ruimte voor alles wat zich aandient. Niet
ideaal, maar veel leuker dan je leven steeds in
de wacht zetten.
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Stichting “Dapper kind”

Door: Monique Mulders

eze keer maken we kennis met
Leonie Heuvelman-Egas. Zij
is €én van de mensen achter
“Stichting Dapper Kind".
Deze stichting heeft mappen en ander
materiaal ontwikkeld, die zijn bedoeld
voor broers en zussen van zieke kinderen
in het algemeen. Ook voor de zieke
kinderen zelf is er een speciale map
ontwikkeld.
Mijn nieuwsgierigheid naar deze
bijzondere stichting was gewekt.

Tijdens ons gesprek verontschuldigt Leonie zich
meteen voor het rumoer op de achtergrond.

“lk ben moeder van vijf kinderen, vandaar”
vertelt ze lachend. “Daarnaast werk ik op een
middelbare school in Rotterdam als docente
Nederlands en Engels. Ook ben ik decaan en
ontwikkel ik lesmateriaal voor de verschillende
klassen”.

Kun je me vertellen, hoe deze Stichting is
ontstaan?

Onze eerste zoon, Levi, heeft in de 7 maanden
dat hij mocht leven, veel in het Sophia
Kinderziekenhuis gelegen. Hij kreeg daar allerlei
behandelingen en voor mij was het af en toe niet
meer te volgen, wat er nou allemaal met hem
gebeurde. Alles opschrijven maakte mij rustiger.
Het werd een schrift waarin ik ook knipte en
plakte. Alles wat ik op dat moment voelde. Het
werd ook zijn verhaal.

In het ziekenhuis werd me duidelijk, dat het voor
ouders met nog andere kinderen erg moeilijk is
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om de aandacht te verdelen. De zorg gaat op dat
moment toch het meest naar het zieke kind.

Nadat Levi was overleden, brachten vriendinnen
mij op het idee om iets met mijn ervaring te gaan
doen. Dat werd het Dapper Dagboek, voor alle
dappere kinderen, ongeacht het ziektebeeld.
Het kind staat dan centraal. Het kan stickers
plakken, kleuren, of, heel belangrijk, opschrijven
waar het zich zorgen over maakt.

Omdat jouw verhaal het waard is om te
vertellen.

We hebben verschillende varianten. Het verhaal
wat net zo belangrijk is als het verhaal van het
zieke kind, is het verhaal van kinderen met een
zieke broer of zus. Daarvoor hebben we het BOZ
Boek (spreek uit BOSS) gemaakt, speciaal als
jouw broer of zus te maken heeft met ziekte en
jij ook.

Kun je mij vertellen, hoe jullie tot de
inhoud van de mappen zijn gekomen en
passen jullie deze regelmatig aan?

Tot de inhoud zijn we samen met kinderen en
medisch pedagogisch medewerkers gekomen.
En we passen aan waar nodig, vaak breiden we
dingen uit. Dan krijg je bijvoorbeeld een extra
sticker, zoals de sticker “vrienden en de familie”
of de “recovery-sticker”.

Wij spreken het liefst over een kind met een
zieke broer of zus. In plaats van een broer of
zus van het zieke kind. Zo zetten we ieder kind
zelf op de voorgrond en dat maakt een groot
verschil.



S+ich+in9 Dapper Kind

Een fantastisch initiatief. Je kunt een
map aanvragen en vervolgens hoef je
alleen de verzendkosten te betalen. Hoe
regelen jullie de benodigde financién?
Eén keer in de twee jaar houden we een gala.
We hebben het nu pas achter de rug en de
volgende datum is 21 maart 2026. Daar halen
we veel geld mee op.

De mappen zijn niet goedkoop. Ze zien er
professioneel uit en er staat geen reclame in.
Helemaal niets!

Naast het gala maken we gebruik van
fondsenwerving. Onze stichting is financieel
gezond. Dat moet ook, want in de afgelopen
anderhalf jaar hebben we ongeveer 1750
“BOZ-boeken” en 1500 “Dapper Dagboeken”
uitgegeven.

We zijn ook blij met leveranciers waar we op
kunnen bouwen.

Zij zorgen ervoor dat de voorraad op peil blijft.

We hebben een klein bestuur en een Raad van
advies; daarnaast “de crew”, zoals wij de groep
mensen noemen. Deze kunnen we te allen
tijde vragen om allerlei klussen voor ons op te
knappen.

Is jullie Stichting bekend bij ziekenhuizen
of/en andere zorginstellingen?

Onze mappen en gegevens liggen inmiddels

bij een aantal ziekenhuizen, waaronder het

Erasmus. Verpleegkundigen mogen deze
uitdelen. Soms wordt het vergeten en moeten
we ze er weer even aan herinneren. Ons doel
voor het komend jaar is: werken aan meer
naamsbekendheid.

Dat is ook ons doel voor het komende jaar!
Moet je ergens aan voldoen om een map aan te
kunnen vragen?

Nee, hoor. Gewoon aangeven welke van de twee
mappen gewenst is en het juiste adres natuurlijk.

Wat is jullie doel? Wat hopen jullie te
bereiken?

Als ik eerlijk antwoord geef, hoop ik dat we ooit
niet meer nodig zijn. Dat zou betekenen dat er
geen enkel kind meer ziek hoeft te zijn.

leder kind is dapper.

Ik ben onder de indruk van het vele, goede
werk wat jullie samen verzetten. En ik
wens jullie daarbij in de toekomst heel
veel succes.

Graag wil ik tot slot iedereen die dit leest, attent
maken op onze website. Daar kun je alles over

ons lezen.

Ga naar de website: www.dapperdagboek.nl
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Door: Marjon Deknatel

Is je leeft met neurofibromatose
(NF) krijg je in de loop van de tijd
vaak te maken met verschillende
artsen, controles en keuzes.
Soms zijn dat medische beslissingen, maar
vaak gaat het ook over jouw dagelijks
leven.
Samen beslissen betekent dat jij en
je zorgverlener samen bepalen welke
behandeling of aanpak het beste past bij
jouw situatie.
Niet alleen wat medisch gezien ‘kan’, maar
vooral wat voor jou belangrijk is.

Bij NF is dat extra belangrijk omdat de klachten
en gevolgen per persoon zo kunnen verschillen.
Wat voor de één goed werkt, is voor een ander
misschien niet haalbaar.

Daarom is het waardevol om in elk gesprek met
je arts stil te staan bij jouw wensen, zorgen en
doelen.

Samen beslissen is een manier van werken
waarbij arts en patiént samen keuzes maken.
De arts geeft uitleg over de mogelijke
behandelingen of onderzoeken, inclusief voor-
en nadelen.

Jij vertelt wat je belangrijk vindt in je leven en
wat jouw voorkeur heeft.

Door dat te combineren, ontstaat er een plan
dat beter past bij jouw leven, werk en energie.

In de zorg wordt dit ook wel ‘gedeelde
besluitvorming’ genoemd.
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Het doel is dat jij niet alleen hoort wat er moet
gebeuren, maar ook begrijpt waarom iets wordt
geadviseerd en wat de alternatieven zijn.

Bij NF kan het gaan over een operatie,
medicatie, controles, of juist even afwachten.

Veel mensen met NF ervaren dat de aandoening
invloed heeft op meerdere gebieden tegelijk:

je huid, zenuwen, energie, concentratie of
stemming.

Een keuze in de behandeling heeft daardoor
soms gevolgen voor je werk, gezin of dagelijks
leven.

Als jij duidelijk maakt wat je belangrijk vindt,
kan de zorgverlener beter meedenken over wat
past.

Samen beslissen helpt ook om je beter
voorbereid en zekerder te voelen.

Je hebt meer grip op je behandeling en weet
beter wat je kunt verwachten.

Dat zorgt vaak voor minder stress en meer
vertrouwen in de zorg.

De methode van de ‘3 Goede Vragen’
wordt vaak gebruikt:

1. Wat zijn mijn mogelijkheden?

2. Wat zijn de voor- en nadelen daarvan?
3. Wat betekent dat in mijn situatie?

Door deze vragen te stellen, ontstaat een
gesprek waarin jouw leven centraal staat.



Een goed gesprek begint met voorbereiding.
Schrijf vooraf op wat je wilt vragen of
vertellen.

Het is aan te raden om iemand mee te nemen
naar het gesprek, zodat die kan meeluisteren.
Vraag om uitleg als iets niet duidelijk is,

of vraag of het in gewone taal kan worden
uitgelegd.

Je mag altijd bedenktijd vragen of informatie
meenemen om later nog eens rustig te lezen.

Soms is het lastig om te kiezen, zeker als er
geen eenduidige oplossing is.

Je kunt dan samen met je arts de voor- en
nadelen afwegen, of overleggen met andere
specialisten.

Ook kan het helpen om te praten met een
maatschappelijk werker, verpleegkundige

of lotgenoot. Zij kunnen helpen bij het
verhelderen van wat voor jou het zwaarst
weegt.

Ga bij ernstige vermoeidheid nooit zomaar een
korter dienstverband aan; beter is om je ziek te
melden en samen met de Arbo-arts bekijken
wat mogelijk is. Mogelijk is je laten afkeuren
voor één dag een goede oplossing.

Artsen zijn gewend om medisch te adviseren,
maar weten niet altijd wat er voor jou
belangrijk is buiten het ziekenhuis.

Daarom is het goed om dat zelf aan te geven.
Het gaat om jou in je eigen, unieke situatie.
Bijvoorbeeld: wil je vooral minder pijn, of juist
meer energie om te kunnen werken?

Door dat te benoemen, kan de behandeling
beter aansluiten bij jouw leven.

Veel ziekenhuizen stimuleren inmiddels actief
het principe van samen beslissen.

Er zijn keuzehulpen, praatkaarten en folders die
helpen om beter in gesprek te gaan.

Het vraagt van beide kanten tijd en aandacht,
maar de ervaring leert dat patiénten zich
hierdoor meer gehoord voelen.

Samen beslissen betekent niet dat je alles zelf
moet weten of kiezen.

Het betekent dat je meedoet, meepraat en
meebeslist over wat er met jouw lichaam en
leven gebeurt.

Zo bouw je stap voor stap aan een behandeling
die bij jou past.
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Heb jij vragen over NF? Kijk dan op de NFVN-site
bij Wegwijzer, ‘Vind Meteen Antwoorden’. Misschien
staat jouw vraag én antwoord erbij!

Contacttelefoon

Heb je een vraag, of wil je gewoon eens even je hart luchten? Neem dan contact op met
€én van onze mensen van de contacttelefoon; zij zitten er klaar voor! Zie blz. 37.

de AlV-Informatiedag plaatsvindt op zaterdag 18 april in Hotel vd Valk in Breukelen?
de NFVN-familiedag is gepland op zaterdag 12 september;
locatiegegevens nog volgen?

> we deze maand beginnen aan onze 3e en misschien wel 4e podcast opname?
we druk bezig zijn met aanpassingen op de website? We plaatsten meer filmpjes en
informatie is makkelijker te vinden.

> we ook dit jaar weer webinars gaan maken?

Stuur gerust een berichtje naar info@nfvn.nl, we horen graag van je!

Ga je verhuizen...of heb je een ander
emailadres of telefoonnummer?
Geef het door aan: info@neurofibromatose.nl
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Contact!

Contact met lotgenoten?

il je je hart luchten?

Heb je een vraag? Of

heb je behoefte aan

contact met iemand
die herkent wat jij doormaakt?

Maak dan gebruik van ons
lotgenotencontact! Dat wordt verzorgd door
ervaringsdeskundige vrijwilligers.

Wie bij de NFVN actief is, weet als geen
ander wat het hebben van neurofibromatose
betekent. Met die kennis en ervaring maken
ze het verschil voor andere mensen en
ouders van kinderen met NF.

Waarom zou je contact opnemen?

Omdat:

‘Het soms best slim is om hulp te vragen. Dat is
iets wat ik moeilijk vind. Ik ben blij dat ik dit nu
toch gedaan heb. [k heb zoveel tips en begrip
gekregen! Dat is heel fijn.’

Je kunt ons mailen met vragen over NF1, NF2,
onderwijs, werk, zorg, opvoeding, vrije tijd,
ouderschap of ontwikkelingsproblemen.

Mail je vraag naar info@neurofibromatose.nl. Jouw vraag wordt voorgelegd aan een vrijwilliger
die specifieke kennis en ervaring heeft op dat gebied. En hij/zij zal jouw vraag beantwoorden.
Als het zinvol lijkt kan altijd een telefonische afspraak gemaakt worden.

We streven ernaar om binnen een werkweek antwoord te geven.

Algemene zaken NFVN
Voor algemene vragen of vragen over je

lidmaatschap of de contributie: bel de backoffice

NFK, Antje Jacobi 088 — 00 29 724. Of mail
ledenadministratie@neurofibromatose.nl.
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Contactpersonen

Contactpersonen
regio’s

Regio Noord, Heerenveen
regio-noord@neurofibromatose.nl
Tsjitske Walda en Laura van Hemmen

Regio Oost, Ede
regio-oost@neurofibromatose.nl
Rajesh Soebhag en Martin Wijnans
rajesh.soebhag@neurofibromatose.nl

Regio Midden, Spakenburg
regio-midden@neurofibromatose.nl
Dieneke van Twillert T 06 81 05 01 24
en Lammy ter Haar

Regio Noord-Holland, Krommenie
regio-nh@neurofibromatose.nl
Info: hannie.vanessen@neurofibromatose.nl;

Regio West, Alphen aan de Rijn
regio-west@neurofibromatose.nl

Sacha Lefeber sacha.lefeber@neurofibromatose.nl
en Martin Wijnans

Regio Zuidwest, Oud-Gastel
regio-zuidwest@neurofibromatose.nl
Susan Claessen en Christian van Meer

Regio Zuid

regio-zuid@neurofibromatose.nl;
Info: martin.wijnans@neurofibromatose.nl;
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Contactpersonen
specifieke doelgroepen

Ouders van jonge kinderen:
Marjon Zijta-Nijhuis

Tienergroep:
Renée Soudant en Tamara Besseling:
tienergroep@neurofibromatose.nl

Jongeren:
info: Marit.lommelaars@neurofibromatose.nl;
en Dione Roelofs

Groep 30-50-jarigen:
30-50@neurofibromatose.nl
Anouk ter Haar en Pieter Rutsen

Groep 50+:
50plus@neurofibromatose.nl

Hannie van Essen:
hannie.vanessen@neurofibromatose.nl

Groep Ouders van een volwassen kind
met NF1:
Hannie.vanessen@neurofibromatose.nl

Groep landelijke contactdagen:
landelijkecontactdag@neurofibromatose.nl.
Info: Ine.israel@neurofibromatose.nl;
Marjon.zijta-nijhuis@neurofibromatose.nl

Info over Schwannomatose:
info@neurofibromatose.nl

Internationaal vertegenwoordiger:
Karin Hoogendijk
karin.hoogendijk@neurofibromatose.nl

Groep NF2:
Ine Israel: voorzitter@neurofibromatose.nl
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NieuwsFlits (NF) is het informatie- en
contactblad van en voor de Neurofibromatose
Vereniging Nederland (NFVN).

Het blad biedt een platform voor patiénten,
familieleden, specialisten, behandelaars,
verzorgenden en andere betrokkenen bij de
vier vormen van neurofibromatose: NF1, NF2,
Schwannomatose en het Legiussyndroom.

NF verschijnt viermaal per jaar onder
verantwoordelijkheid van het bestuur.
Oplage: 1250 exemplaren. ISSN 2665-9840

Redactie NieuwsFlits

redactie@neurofibromatose.nl
Leden:

Marjon Deknatel (hoofdredacteur)
Mirjam Zoet (redacteur)

Hilde van Rijnsoever (redacteur)
Monique Mulders (redacteur)
Marit Lommelaars (redacteur)
Hannie van Essen (eindredacteur)

Artikelen, oproepen en reacties zijn altijd
welkom, maar aanleveren van materiaal
garandeert niet automatisch plaatsing. De
redactie neemt de vrijheid om artikelen te
redigeren dan wel in te korten.

Aan dit nummer werkten verder mee:
Maryam Hoessain, Pieter Rutsen, Claudio
(naam bij de redactie bekend) Esther Lefeber,
Annet, Dieneke van Twillert, Joke Zephat.

Vormgeving en druk

Wij Zijn MEO, Helderseweg 28, 1817 BA
Alkmaar. T 072 — 5114967

E info@wijzijnmeo.nl

Inleveren kopij voor het volgende nummer:
V6ér 15 maart 2026

Correspondentie-/ kopijadres:
Haspelwijk 7/1 9354V T Zevenhuizen
redactie@neurofibromatose.nl

Ine Israel, voorzitter
voorzitter@neurofibromatose.nl

Jennifer Koedam
secretaris@neurofibromatose.nl

Mirjam Zoet, AB-lid,
CC coérdinator
mirjam.zoet@neurofibromatose.nl

Marjon Deknatel, AB-lid,
CC coérdinator
marjon.deknatel@neurofibromatose.nl

Vincent Rosendaal, penningmeester
Penningmeester@neurofibromatose.nl

Bestuursondersteuner
Joke Zephat
Joke.zephat@neurofibromatose.nl

Vrijwilligers
Op de website is een overzicht met mogelijke
vrijwilligerstaken te vinden.

Postadres NFVN:
Neurofibromatose Vereniging Nederland NFVN
NFK-Backoffice

Postbus 8152

3503 RD Utrecht

E info@neurofibromatose.nl

Ledenadministratie
ledenadministratie@neurofbromatose.nl
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NFVN

Neurofibromatose Vereniging Nederland

De NFVN zet zich in voor de belangen van mensen met Neurofibromatose. De NFVN wil goede
medische zorg stimuleren; zet zich in voor het wegnemen of verlichten van lichamelijke, sociale en
maatschappelijke belemmeringen en wil patiénten en betrokkenen met elkaar in contact brengen.
Help mee!

Lid worden van de NFVN levert het volgende op:

> Actuele en begrijpelijke informatie

Toegang tot regionale (thema) bijeenkomsten en landelijke contactdagen
Vier keer per jaar een uitgave van NF

Mogelijkheid om vragen voor te leggen aan ervaringsdeskundigen
Deelname aan de besloten Facebookgroep

vV V. V V

Lidmaatschap of donateurschap

Wil je lid of donateur worden van de NFVN? Dan kun je terecht bij de ledenadministratie

van de NFVN: T 088- 00 29 724 of M ledenadministratie@nfk.nl of
ledenadministratie@neurofibromatose.nl

Op de website www.neurofibromatose.nl kun je je ook aanmelden als lid.

Lidmaatschap kost €30,00 per jaar. Gezinsleden betalen €15,00 per jaar.

Rekeningnummer van de NFVN: NLO5INGB0004420705.

Meer informatie over doneren is te vinden op de website https://neurofibromatose.nl/doneren/

Word vrijwilliger

We zijn altijd op zoek naar enthousiaste vrijwilligers die zich bij ons aan willen sluiten. Er zijn
verschillende mogelijkheden, zie https://neurofibromatose.nl/over-de-nfvn/bestuur-en-werkwijze/
vacatures We denken graag mee hoe we jouw talenten in kunnen zetten!

Sociale media
Facebook; NFVN Neurofibromatose Vereniging Nederland
Instagram; neurofibromatose_vereniging
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