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Van de redactie

Op het moment dat deze editie bij jullie op de

mat valt, hebben we het grootste deel van de
meimaand — de maand van de neurofibromatose-
bewustwording — alweer achter de rug. De kans

is groot dat je hier de afgelopen weken iets van
hebt meegekregen, bijvoorbeeld via social media.
We willen dan ook graag iedereen bedanken die
zijn of haar verhaal met ons heeft gedeeld. Jullie
openheid laat zien hoe onvoorspelbaar NF kan zijn
en wat dat betekent in het dagelijks leven.

In deze editie komen jullie een aantal bekende
gezichten tegen. Mensen van wie jullie eerder
een ervaringsverhaal hebben gelezen op onze
website. We waren benieuwd hoe het nu met hen
gaat. Hoe kijken zij terug op de afgelopen jaren?
Wat is er veranderd, en waar lopen ze nog steeds
tegenaan? Hun verhalen geven opnieuw een
waardevol en eerlijk inkijkje.

Daarnaast besteden we in dit nummer extra
aandacht aan het thema onvoorspelbaarheid en
de keuzes die daarbij komen kijken. Want leven
met NF vraagt vaak om het maken van keuzes,
zonder dat je precies weet wat de uitkomst zal
zijn. Hoe ga je daarmee om? En wat helpt om,
ondanks die onzekerheid, toch regie te houden
over je leven?

We hopen dat deze editie je herkenning, inzicht en
misschien ook een stukje steun biedt.

De NF ligt daarna in oktober op je deurmat of in de brievenbus.
Kopij in de vorm van artikelen, brieven, gedichten of anderszins
kunt u t/m 18 augustus aanleveren aan:
redactie@neurofibromatose.nl of naar Haspelwijk 7/1

9354VT Zevenhuizen.
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‘Soms kies ik bewust voor een
spontaan uitje, al weet ik dat ik
daarna de “energierekening” betaal’

Door: Marit Lommelaars

ermoeidheid is een vaak gehoorde

klacht bij NF1. Dat dit lastig uit te

leggen is aan mensen zonder NF

hoor je helaas ook vaak. ‘Ja, ik ben
ook weleens moe’, is een reactie die mensen
zonder NF regelmatig krijgen als ze proberen
uit te leggen waarom ze bijvoorbeeld niet
naar een feestje gaan. Of waarom ze maar
een beperkt aantal uur per week kunnen
werken. Dat kan soms best frustrerend zijn.
Om beter uit te leggen hoe dit voor jou werkt,
kun je de lepeltheorie gebruiken.
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Wat houdt de lepeltheorie in?

Stel je energiehoeveelheid eens voor in lepels. Je
aankleden in de ochtend kost bijvoorbeeld 3 lepels.
Fietsen naar je werk is al wat zwaarder en kost je
misschien wel 5 lepels. ledere dag moet je keuzes
maken in hoe je jouw aantal lepels verdeelt.

Ga je de hele dag werken? Dan is de kans groot dat
je 's avonds nog maar weinig lepels over hebt. Heb
je een dag vrij en lees je thuis een boek of kijk je een
film, dan heb je waarschijnlijk nog wat lepels over
om bijvoorbeeld een kopje thee te drinken met een
vriend of vriendin.

KEUZES MAKEN VOOR
JE ENERGIE

Soms kies Tk bewist voor een spontaan




ledereen, met of zonder NF, krijgt elke dag
hetzelfde aantal lepels om te verdelen. Maar hier
zit het oneerlijke gedeelte: iemand met NF moet
veel meer lepels inleveren voor dezelfde activiteit
dan iemand zonder NF.

Een manier om dit inzichtelijk te maken, is door
iemand zonder NF te vragen zijn of haar activiteiten
van een dag op te schrijven en aan te geven
hoeveel lepels iedere activiteit kost. Bijvoorbeeld:

opstaan — 2 lepels

opstaan — 3 lepels
ontbijten — 1 lepel ontbijten — 2 lepels

fietsen naar werk —
7 lepels

fietsen naar werk —
4 lepels

werken — 8 lepels werken — 12 lepels

Totaal: 15 lepels Totaal: 24 lepels

lemand met NF is dus veel sneller door zijn of haar
‘lepels’ heen. Het kan ook zijn dat je meer lepels
gebruikt dan je eigenlijk hebt. Hierdoor zit je een
dag later met een achterstand. Dit kan zo erg
oplopen, dat je op een bepaald moment helemaal
geen energie meer over hebt. Kortom, er moeten
keuzes gemaakt worden in hoe je je energie
verdeelt.

In dit artikel vertellen Renske en Anouk hoe zij
omgaan met hun energie. Welke keuzes maken zij
als het gaat om het verdelen van hun energie?

Renske:

“Energieverdeling is voor mij soms lastig, maar
ditis hoe ik ermee omga: Ik werk 20 uur per
week als administratief medewerker bij een
onderwijsorganisatie. Mijn werk vind ik leuk en
er wordt goed meegedacht met mijn behoeften.
Zo heb ik taken zonder grote tijdsdruk en hoef

Renske

ik niet veel te schakelen. Ook kan ik rustdagen
opnemen wanneer dat nodig is.

In oktober ben ik op mezelf gaan wonen. Na een
aantal weken zijn mijn werkdagen aangepast van
5 naar 4 ochtenden. Zo heb ik standaard een
rustdag en kan ik het huishouden beter verdelen.
Ook ga ik al een tijdje naar een ergotherapeut. Zij
denkt mee over mijn energieverdeling.

Naast werk en huishouden is er natuurlijk ook vrije
tijd. Wandelen doe ik graag; dat geeft mij een
rustiger hoofd en nieuwe energie. Ook spreek ik

af met vriendinnen en ga ik soms een dagje weg
met mijn moeder. Intensieve activiteiten plan ik
graag van tevoren, zodat ik mijn energie goed kan
verdelen. Soms kies ik bewust voor een spontaan
uitje, al weet ik dat ik daarna de “energierekening”
betaal. Sinds ik op mezelf woon, geniet ik extra van
rustige dagen zonder verplichtingen.”

Anouk:

Hoe maak je keuzes als je niet weet hoe je je op
dat moment voelt? Eigenlijk weet niemand hoe je
morgen opstaat, of hoe volgende week eruit zal
zien. Dat is maar goed ook. Hoewel mensen met
een chronische aandoening nu eenmaal iets meer
kans hebben op “mindere dagen” - of het feit dat
je gewoon niet kunt voorspellen of je dan iets kan
afspreken - dan mensen die dat niet hebben.
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Dus ja, ik heb twee chronische aandoeningen.

De eerste is voor iedereen van jullie bekend:
Neurofibromatose. Dit weet ik al vanaf mijn vierde.
In 2019 kreeg ik daarnaast de diagnose syndroom
van Sjogren. Dit is een auto-immuunziekte
waardoor mijn lichaam eigen vochtklieren aanvalt,
zoals de speekselklieren en traanvochtklieren; dit
staat los van Neurofibromatose.

In mijn kinder- en jeugdjaren ging ik naar school
en deed ik daarnaast van alles: (buiten)spelen,
blokfluitles, Catechisatie (geloofsonderwijs) en ik
zat op een zwemvereniging waar ik één keer per
week naar toe ging. Toen ik al mijn zwemdiploma’s
had behaald, ging ik wedstrijdzwemmen. lk ging
twee keer in de week trainen en op zaterdag
hadden we wedstrijden.

Mijn dagen waren goed gevuld. Dit ging best goed,

zolang ik op tijd naar bed ging. Ik had wel last
van hoofdpijn, meestal één keer per week. Soms
kon ik daardoor niets meer, een andere keer kon ik
gewoon functioneren. Tijdens mijn studie had ik
soms weken waarin ik twaalf dagen achter elkaar
werkte, school en stage had voor ik weer een vrij
weekend had, daar genoot ik dan wel van.

In mijn twintiger en dertiger jaren had ik vaak
weken met elke avond afspraken na school of
werk, Dat eiste soms zijn tol, maar van sommige
activiteiten kreeg ik juist energie.
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Als je bij je ouders woont is, dat allemaal wel goed
te doen, maar ga je op jezelf, dan heb je ook andere
verplichtingen. Wanneer je alleen woont, moet je
dat allemaal in je eentje doen. Dat betekent dat

als ik wat leuks ga doen, het huishouden of de
boodschappen niet gedaan kunnen worden.
Ergens halverwege de dertig ben ik wel wat
bewuster keuzes gaan maken. Soms valt alles
tegelijk en zeg je nee, maar soms wil je wel alles
en dan neem ik de vermoeidheid die dan eventueel
zou kunnen volgen voor lief. |k zeg eventueel,
omdat ik ook merk dat het er soms ook niet is. En

ik probeer dan wel de dag erna vrij te houden, of
de dagen ervoor. En ik probeer ook op tijd naar bed
te gaan. En waar mogelijk probeer ik tussen de
activiteiten door even te “rusten”.

Ik merkte in die tijd ook dat mijn energie anders
was en dat ik misschien wel minder kon dan
voorheen. [k moest daardoor dus bewustere
keuzes gaan maken. Wat ik ook wel lastig vond:
vooral verder in de toekomst plannen. Ik had
destijds ook de diagnose van Sjogren gekregen
en hier speelt verminderde energie ook een rol.
Hoewel ik van NF niet zoveel last had, had ik juist
van Sjogren wel veel last. Ik dacht dus: “Dat ik nu
vermoeider ben komt vast ook daardoor of hetis
een combinatie.”

Toen kwam ik erachter dat ik een laag HB-gehalte
had en dat ik ook bijna geen ijzervoorraad meer
had. Vorig jaar heb ik daar wat aan laten doen. Nu
ruim één jaar verder merk ik dat het veel beter gaat.
Ik kan weer meerdere dingen tegelijk plannen.

Dat s fijn, want zoals ik zei, sommige afspraken
geven je ook energie. Alleen probeer ik nu wel
meer rekening te houden, dat het niet helemaal vol,
vol staat gepland. Zo leer je elke keer opnieuw de
balans te vinden tussen wat moet, kan en waar je
gelukkig van wordt.



Door: Mirjam Zoet

p 16 maart 2026 kwamen De netwerkdag liet zien hoe belangrijk het

artsen, verpleegkundigen is dat zorgverleners en onderzoekers kennis
en onderzoekers bij delen en samenwerken, zodat mensen met

elkaar in Maastricht, bij NF1 betere zorg krijgen.

het Maastricht UMC+ voor de NFI1
zorgnetwerkdag. Het thema van dit
jaar was “NF1, genen en groei”. Er werd
gesproken over: hoe kennis van genen
kan helpen om betere zorg te geven.

Tijdens de dag waren er lezingen en

korte presentaties. Specialisten vertelden
bijvoorbeeld over MRI-onderzoek,
oogproblemen bij kinderen en hoe NF1 het
dagelijks leven kan beinvloeden. Ook werd
besproken hoe verschillende zorgverleners
samenwerken bij patiénten met NF1.

Heel mooi was de bijdrage van een
echtpaar dat hun eigen ervaring inbracht
bij een lezing over kinderwens en
zwangerschap. Goed dat op deze dag het
perspectief van de patiént naar voren wordt
gebracht bij wetenschappelijk onderzoek

Een belangrijk moment was de bijdrage
van onze voorzitter Ine Israel van de
NFVN. Zij vertelde wat de vereniging het
afgelopen jaar heeft gedaan om patiénten
te steunen en hoe wij samenwerkten met
zorgverleners. Ook gaf ze een blik op de
plannen voor volgend jaar, zoals: meer
contact tussen lotgenoten, de lancering
van een nieuwe website en het ontwikkelen
van een boek over transitie (de overgang
van kind-naar volwassenenzorg; red);
levensfasen & verandering.
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Bijeenkomst in Gent

Door: Marit Lommelaars

fgelopen februari mocht ik

samen met Daan van Dorp

(jongerenambassadeur) en

Rianne Oostenbrink (kinderarts
Erasmus MC) afreizen naar Gent om deel te
nemen aan een 2-daagse bijeenkomst met
verschillende workshops in Gent. Dit deden
wij namens ERN Genturis

ERN Genturis is een Europees netwerk
(samenwerking) van gespecialiseerde ziekenhuizen
en artsen uit heel Europa. Zij weten veel over
zeldzame erfelijke aandoeningen met een
verhoogd risico op tumoren. Door samen te werken
kunnen zij kennis en ervaring delen. NF1 is een van
de ziektes die onder dit netwerk valt.

In Europa zijn er 24 van zulke netwerken. Onder
ieder netwerk vallen weer andere ziektes.
Bijvoorbeeld een netwerk voor zeldzame
leverziektes, een netwerk voor zeldzame
nierziektes, enzovoort.

Vanuit ieder netwerk mochten een aantal mensen
deelnemen aan de workshops. Rianne, Daan en ik
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waren daarbij aanwezig namens Genturis. Het doel
van de workshops was om minimale eisen vast te
stellen voor een zo goed mogelijke overgang van
de kindergeneeskunde naar de volwassenzorg.
Het klinkt misschien gek om dit te doen met artsen
en patiénten met zoveel verschillende ziektes. We
zeggen natuurlijk al vaak dat ieder persoon met NF
anders is. Hoeveel verschillen zullen er dan niet
zijn tussen al die verschillende ziektes? Minder dan
je denkt. Als het gaat om de overstap, lopen we
met z'n allen tegen dezelfde dingen aan.

Zo kwam bijvoorbeeld ter sprake dat gegevens van
de patiént niet altijd goed worden overgedragen
van de ene arts naar de andere. Hierdoor moet je
je verhaal vaak helemaal opnieuw vertellen. Als je
naar een ander ziekenhuis gaat, moet je soms zelfs
je ziekte opnieuw uitleggen!

Twee dagen lang hebben we hard gewerkt aan
richtlijnen (en oplossingen!) die de overgang
zouden moeten verbeteren. Deze worden
momenteel uitgewerkt. We zijn er nog lang niet,
want ze kunnen nog zo mooi op papier staan, ze
moeten ook in de praktijk worden gebracht. Gaat
dat lukken? Als het aan ons ligt wel!



Door: Mirjam Zoet

ekijk dit webinar, gemaakt door

André Rietman,

gz-psycholoog, Erasmus MC en

Martijn Kooij, ergotherapeut in de
kinderrevalidatie en onderzoeker aan het
UMC Utrecht. Zij vertellen wat er bekend is
over vermoeidheid bij NF1 en wat de oorzaak
zou kunnen zijn vanuit wetenschappelijk
oogpunt. Daarna vertelt Martijn wat dit
betekent in de praktijk; ook vertelt hij over de
uitgangspunten en geeft hij praktische tips.

www.youtube.com/
watch?v=Uv2Wplcl1lOc

In het webinar komt naar voren dat

slapen één van de mogelijke oorzaken kan zijn van
vermoeidheid bij mensen met neurofibromatose
(NF). Daarom geven we hier meer informatie over
slaap, en wat kan helpen bij slaapproblemen.
Slapen is onmisbaar voor herstel van lichaam

en geest en speelt een belangrijke rolin
emotieregulatie (controle over je gevoelens),
concentratie en lichamelijke gezondheid.

Een regelmatig slaapritme, een rustgevende
bedtijdroutine (gewoonte) en een prettige,
prikkelarme slaapomgeving dragen bij aan een
betere slaapkwaliteit. Zaken zoals stress, pijn en
overprikkeling kunnen slaap juist verstoren.

Voor volwassenen met NF en voor kinderen met
NF kunnen slaapproblemen vaker voorkomen,
bijvoorbeeld door chronische (langdurige) pijn,
jeuk, vermoeidheid of piekergedachten. Wat kan
helpen is het aanhouden van vaste bedtijden, het
beperken van schermgebruik in de avond en het
inbouwen van ontspanningsmomenten voor het
slapen. Voor kinderen is voorspelbaarheid extra

belangrijk, met een duidelijke en rustige overgang
naar bed. Bij aanhoudende slaapproblemen

kan een arts uit het zorgnetwerk meedenken

over passende ondersteuning en behandeling.
Daarnaast delen we links met meer informatie over
slapen en praktische tips die kunnen helpen om de
nachtrust te verbeteren.

Zelfhulp bij )
Slaapproblemen van je
jonge kind

Allemaal voldoende slapen - hoe doe je dat?

Zelfhulp voor
Slaapproblemen bij
jonge kinderen -

N
) ._'/
59

9 slaaptips van het
Trimbos instituut voor

volwassenen Etian
2 ®-

9 tips om beter te slapen
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Door: Marjon Deknatel

e zitten aan een grote tafel bij

“De Rode Cent”, een buurthuis

in Amersfoort. Een fijne, lichte

plek, centraal voor iedereen
die vanuit verschillende hoeken van het
land komt. Het is ruim, maar voelt toch
warm. Bijna alsof je gewoon bijiemand aan
de keukentafel zit. En misschien is dat ook
precies wat het zo bijzonder maakt.

Want wat hier gebeurt, gaat verder dan “een
podcast opnemen”.

Als content- en contactcodrdinator mag ik hierbij
aanwezig zijn. Meekijken, meeluisteren, soms een
beetje op de achtergrond. En elke keer opnieuw
voel ik hoe waardevol deze momenten zijn.

Anouk, Hilde en Renske nemen plaats, de
microfoons gaan aan en het gesprek begint. Wat
mij elke keer raakt, is hoe open en eerlijk zij delen.
Over wat hen bezighoudt, waar ze tegenaan
lopen, de twijfels die er zijn. Zonder het mooier

te maken dan hetis. Zonder zich anders voor te
doen.

Gewoon echt.

En dat komt binnen.

Het gebeurt me regelmatig dat ik daar zit met een
brok in mijn keel. Dat ik even moet wegkijken, of
stil word omdat de woorden die gedeeld worden
zo dichtbij komen. Soms met tranen in mijn ogen,
omdat de verhalen zo kwetsbaar zijn. Zo puur.
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Als moeder van een kind met NF luister ik
misschien nog net even anders. Tijdens zo'’n
opnamedag dwalen mijn gedachten soms af.
Naar de toekomst. Naar mijn zoon. Hoe zal

het voor hem zijn later? Welke keuzes gaat hij
moeten maken? En hoe gaat hij om met die
onvoorspelbaarheid waar NF zo bekend om staat?

Tegelijkertijd voel ik ook veel herkenning. In
de verhalen die verteld worden. In de vragen
die er zijn. In de onzekerheid die soms gewoon
onderdeel is van het leven met NF.

Juist dat maakt deze podcast zo waardevol.

Het zijn geen perfecte verhalen. Geen
oplossingen die alles beter maken. Maar wel
eerlijke gesprekken die laten zien hoe het écht is.
En dat is misschien nog wel belangrijker.

Inmiddels hebben we kunnen zien dat de eerste
afleveringen al door veel mensen zijn beluisterd.
Dat bevestigt wat we eigenlijk al voelden: hier is
behoefte aan. Aan herkenning. Aan verhalen van
mensen die begrijpen hoe het is.

Vanaf half april komen er nieuwe afleveringen
online, met als thema onvoorspelbaarheid en
keuzes maken. Een thema, dat eigenlijk voor
iedereen met NF, en hun naasten, herkenbaar
is. Want hoe maak je keuzes als je niet precies
weet wat er op je pad komt? Hoe ga je om met
onzekerheid, zonder dat het alles overneemt?



Het zijn vragen waar geen simpel antwoord op is.
Maar juist door ze hardop te bespreken, ontstaat
er iets anders: ruimte. Begrip. Verbinding.

Ik ben oprecht trots op de dames dat ze dit doen.
Dat ze hun verhaal delen, ook als dat spannend
is. Ook als het schuurt. Want daarmee helpen ze
anderen, vaak zonder dat ze precies weten wie ze
bereiken.

En ik ben dankbaar voor Hilde en Daan, die achter
de schermen zorgen dat alles samenkomt. Van
het opnemen tot het editen, met oog voor detail
en kwaliteit. En ja, ook die jingle! Professioneel
gemaakt en precies passend bij wat deze podcast
uitstraalt. Het maakt dat het geheel klopt, en dat
het niet alleen inhoudelijk raakt, maar ook prettig
is om naar te luisteren.

Wat ik hoop, is dat iedereen die luistert er iets

uit kan halen. Misschien een stukje herkenning.
Misschien het gevoel dat je minder alleen bent. Of
gewoon even de bevestiging, dat wat je voelt, er
mag zijn.

Voor mij persoonlijk betekenen deze
opnamedagen in ieder geval veel. Meer dan
alleen “werk”. Elke keer als ik daar weer zit, aan
die tafel die voelt als een keukentafel, besef ik
opnieuw hoe bijzonder het is dat deze verhalen
gedeeld worden.
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Vrijwilligersdag voorjaar 2026

Door: Hilde Ubbink

p 21 maart was de eerste
vrijwilligersdag van het jaar.
Vorige jaren werd er eens per
jaar een vrijwilligersweekend

georganiseerd, maar dit jaar is gekozen
voor twee losse vrijwilligersdagen.
Afgelopen maart was de eerste dag

op deze nieuwe manier. Rond 10 uur
verzamelden we in ‘De Schakel’ in Nijkerk,
in de buurt van Amersfoort. Hier stonden
al wat lekkere koekjes en cakejes voor
ons klaar. Met een goede kop koffie, thee
of zelfs chocolademelk konden we onze
dag starten. Vrijwilligers die zich inzetten
voor de vereniging kwamen van allerlei
plekken in Nederland hierheen om samen
te werken aan de activiteiten van het
komende jaar.
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De dag begon met een algemene opening door
Ine Israel, die ons allemaal motiveerde om er
een mooie, gezellige en productieve dag van te
maken. Hierna splitsten we op in twee groepen:
de groep vrijwilligers die zich bezighouden met
sociale media en de groep die zich bezighoudt
met lotgenotencontact.

De groep van de sociale media begon eerst

met een korte workshop over hoe we onze
doelgroep het beste kunnen bereiken. Zo hebben
we gekeken wat er belangrijk is voor een post

op sociale media. Hoe we het beste kunnen
schrijven naar deze doelgroep en hoe we onze
boodschap kunnen overbrengen. Daarna volgde
een brainstormsessie waarin we hebben gekeken
welke onderwerpen we belangrijk vinden om
over te posten. We hebben gekeken naar de
onderwerpen voor de komende tijd en of we
daar nog onderwerpen aan wilden toevoegen.
Hier kwam ook naar voren dat het belangrijk is
om altijd twee aspecten van NF te belichten in
de posts: de moeilijke kanten maar ook de leuke
kanten van het leven. Zo is het bijvoorbeeld
belangrijk om te praten over vermoeidheid maar
ook over waar je energie van krijgt. Zodat we onze
volgers ook blijven motiveren.

Na de gezamenlijke start zijn we in groepjes uit
elkaar gegaan om te werken aan verschillende
dingen. Zo hield een groepje zich bezig met de
organisatie van de landelijke contactdag en ging
een ander groepje teksten schrijven voor de NF-
awareness maand in mei.

Daarna gingen we met zijn allen (ook de andere
groep) lunchen. Er waren verschillende broodjes,



soep en er waren zelfs kroketten! Dit was ook het
moment om even te kletsen met elkaar op een
informele manier.

Na de lunch zijn we weer verdergegaan met
waar we voor de lunch al mee bezig waren
geweest; de tijd daarna vloog voorbij. We
sloten weer met zijn allen af om even terug te
blikken op de dag waarna we allemaal weer
rond 16.00 richting huis konden gaan. We
hebben een mooie en productieve dag gehad
waarop we goede stappen hebben kunnen
zetten.

Voor mij was het de eerste keer dat ik bij zo'n
vrijwilligersbijeenkomst was, ik heb eerder niet
meegedaan aan de weekenden. Van een aantal
vrijwilligers hoorde ik dat ze wel wat contact
misten met de lotgenoten die je normaal na de
bijeenkomst in de tussentijd hebt (bij ontbijt en
in de avond) maar omdat er maar één dag was,
was daar minder tijd voor. |k vond het juist

fijn dat we 1 dag hadden omdat dat voor mij
laagdrempeliger is en minder energie kost. De
volgende vrijwilligersdag is in het najaar.

Over het zijn van een vrijwilliger

Ik haal er energie uit om iets te doen voor de
verenging wat ik leuk vind. Voor mij is dat
bijvoorbeeld het maken van de podcast. Als ik
die upload en daar positieve reacties op krijg
vind ik dat superleuk, want dan weet ik dat wat
we maken ook echt mensen helpt en impact
heeft. Het geeft me een fijn gevoel dat ik wat
kan doen om anderen te helpen op een voor
mij leuke manier. In de vrijwilligersgroep kijken

we vooral wat jij leuk vindt om te doen, zodat
je iets kan doen waar je energie uit haalt.

Ook vind ik dat alle vrijwilligers heel lief

en begripvol zijn. Er is altijd tijd om even te
kletsen over waar we tegenaan lopen. En als
iets niet lukt vanwege energie is daar alle
begrip voor.

Als je twijfelt of je vrijwilliger wilt zijn kan ik
het dus zeker aanraden om je op te geven;
we zijn altijd blij met nieuwe verse ideeén en
kunnen altijd een plekje voor je vinden!
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Wijzer worden van vrijwilligerswerk

Door: Joke Zephat

e NFVN is erg blij met de inzet van
ruim 45 vrijwilligers. Zij zorgen
dat we kunnen opkomen voor
iedereen die leeft met NF. De
NFVN wordt daar wijzer van, maar 66k de
vrijwilligers.
Want dit werk geeft voldoening, zorgt
voor nieuwe contacten en geeft je de
mogelijkheid om je verder te ontplooien.
Het mes snijdt aan twee kanten. Dat zagen
we ook op de vrijwilligersdag, die op
21 maart gehouden werd in De Schakel in
Nijkerk. Er was ruimte om bij te kletsen. Er
is hard gewerkt. En er is kennis opgedaan.
Kennis die voor iedereen interessant is!
Dus lees gauw verder!

Na de gezamenlijke start met 23 vrijwilligers

is in twee groepen verder gewerkt. De groep
begeleiders van regiocontact- en specifieke
doelgroepen nam 's ochtends deel aan de
training

ACTIEF LUISTEREN. Coot Roosenboom,

trainer INVOLV -een organisatie die
patiéntenorganisaties helpt hun werk effectiever
en efficiénter te doen-, verzorgde de training.

Luisteren is méér dan je mond houden
Luisteren lijkt passief, maar als je écht naar
iemand luistert, is dat een actieve bezigheid.
Luisteren vraagt tijd, concentratie, geduld,
aandacht, interesse, inleving en een open
houding. En om beter contact te maken moet

je aansluiten op de ander én doorvragen. Dan
merkt de ander dat je echt open staat en je best
doet om te begrijpen.
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Vragen stellen: belangrijker dan je denkt
Er zijn veel soorten vragen: gesloten vragen,
open vragen, keuze vragen, suggestieve vragen
en zo nog wat meer. Als je een gesloten vraag
stelt: “Ga je morgen naar je werk?” dan kan

de ander met ja of nee antwoorden en kan het
gesprek daardoor stilvallen.

Je kunt van een gesloten vraag ook een open
vraag maken: “Wat ga je morgen doen?” Met
een open vraag nodig je de ander uit om meer te
vertellen.

Een keuzevraag geeft opties: wil je dit of wil je
dat? Dat biedt een beperkte keuze, een houvast.
En een suggestieve vraag: “De brug stond zeker
weer open?” is eigenlijk geen vraag, maar meer
een invulling door jouzelf.

Wist je dat voor 40% van de mensen open
vragen niet goed zijn?

Zo'n open vraag kan te moeilijk, te bedreigend
zijn en sommige mensen klappen dan dicht. Dat
geldt voor veel mensen met NF. Dus hou daar
rekening mee en stel dan liever een keuze- of
een gesloten vraag. En bedenk: voor wie stel je
de vraag, voor de ander of voor jezelf? Voorkom
dat je eigen verhaal ervoor komt te staan.

Samenvatten: heb ik je goed begrepen?
Je kunt voorkomen dat je te veel invult, door
regelmatig samen te vatten. Daarmee check je
of je hebt begrepen wat de ander heeft verteld.
‘Als ik het goed begrijp, zeg je dat..?’

Gebruik altijd een vraagteken in je stem.
Daarmee nodig je de ander uit om aan te vullen
als het niet klopt. En benoem in je samenvatting
niet alleen de feiten, maar ook het gevoel.

Dat kun je doen door in korte reacties te



laten merken dat je de gevoelens oppikt: ‘wat
vervelend voor je’ of ‘je klinkt haast opgelucht’.

Emoties hebben altijd voorrang

Emoties komen van rechts en hebben altijd
voorrang. Geef aandacht aan emoties, want
anders krijg je ze driedubbel zo hard terug.
Want als iemand niet gehoord wordt en geen
erkenning krijgt, blijft de emotie bestaan en
wordt deze meestal erger. Wees je ervan
bewust dat woorden een trigger kunnen zijn om
oude boosheid of verdriet weer naar boven te
halen. En weet dat de pure emotie maximaal 90
seconden duurt. Als er dan ruimte voor is, zal de
hevigheid afnemen.

Voor mensen met NF1 geldt dat ze soms moeilijk
emoties van anderen herkennen én dat ze zelf
moeite hebben om met emoties om te gaan.
Het is beter om het later -als de emotie gezakt
is- rustig te bespreken: ‘lk zag dat je boos of
verdrietig was?’ ‘Wat heb jij nodig? Wat zou

je anders willen?’ Het is belangrijk om aan te
sluiten bij de behoeften en mogelijkheden van
de ander. En niet bij jouw behoeften.

Goede informatie
Het Content & Contact (C&C) team heeft
deze dag intensief met elkaar gewerkt aan
informatievoorziening. Zij weten inmiddels waar
goede informatie aan moet voldoen. Het moet:
> duidelijk, herkenbaar en afgestemd zijn op
de doelgroep
snel en makkelijk vindbaar zijn
begrijpelijke taal zijn, liefst B1 niveau
betrouwbaar zijn en gecontroleerd door
deskundigen.

Jaarthema en meer

Vanaf juli tot en met december wordt het thema:
levensfase & verandering — leven in beweging
uitgewerkt. Het hele C&C team heeft daarover
meegedacht en gebrainstormd. Het gaat over

de overgang van kindzorg naar volwassen zorg.
Maar ook over: van baby via dreumes tot en

met oudere mens, school en werk, puberteit,

de overgang en ga zo maar door. Het C&C team
zal ervoor zorgen dat over dit thema socials,
artikelen, podcasts en filmpjes worden gemaakt.
's Middags heeft het team in groepen gewerkt
aan de Meimaand berichten, de Landelijke
Contactdag (12 september), de jaarplanning en
de taakverdeling.

Voor herhaling vatbaar

De dag scoorde een dikke 8. Vrijwilligers vonden
het superfijn om met elkaar samen te werken. Ze
vonden het leuk, gezellig en dat er veel stappen
zijn gemaakt. Ze hadden veel geleerd van elkaar
en van de trainer. De accommodatie is goed
bevallen en bijna iedereen was ervoor om twee
keer per jaar zo'n vrijwilligersdag te organiseren.

Wil je ook actief worden? Mail naar info@nfvn.nl
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Ons leven met NF

Door: Hilde van Rijnsoever

Hilde 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 keuzes maken in het
onderwijs. Is het allemaal net zo makkelijk
om een keuze te maken, als wanneer je kind
geen NF heeft? Of komt er echt meer bij
kijken?

Scholenjacht

Onze zoon Pim is de oudste en dus was alles
nieuw wat betreft keuzes maken om naar school
te gaan. Is er op elke basisschool plek? Want dat
verschilt al per school in hetzelfde dorp. Wij wonen
in Vleuten (Utrecht) en daar zijn drie basisscholen.
Eentje heel dichtbij. Toen ik zwanger was van Pim,
wist ik dat hij naar die school in onze wijk zou gaan.
Dan konden we daar zelfs lopend naartoe en Pim
kon ook zelf veilig naar die school toe. Maar dan
verandert je hele kijk op scholen, wanneer je kind
dus NF blijkt te hebben.

Daarom gingen we toch nog bij een andere school
in het dorp kijken. En ook in Haarzuilens, wat
grenst aan Vleuten. De andere school in Vleuten
was eigenlijk ook nog heel groot. En wij kregen het
advies van Pim zijn peuterdagcentrum, om voor
een kleine school te kiezen als we voor regulier
onderwijs zouden gaan. En anders voor speciaal
onderwijs, of naar een school voor langdurig zieke
kinderen. Die laatste optie sprak ons het minst aan.
Wat als Pim helemaal nog geen grote problemen
krijgtin zijn jonge jaren, dan zou het eigenlijk zonde
zijn om op zo'n school te zitten.

Speciaal onderwijs, is dat dan verstandig? Ik
mailde de school met het speciaal onderwijs,
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maar kreeg geen reactie. Een minpunt dus. Toen
we op bezoek gingen in Haarzuilens, naar de

Sint Bonifatiusschool, waren we eigenlijk al
verkocht toen we nog buiten liepen. Het idyllische
dorp. Waarbij de bomen in bloei stonden en het
schattige schooltje, met nog geen 60 leerlingen in
totaal, bijna naar ons glimlachte. Het gesprek wat
we daar hadden was heel prettig. We legden de
situatie uit van Pim. Ja, Pim heeft overduidelijk een
ontwikkelingsachterstand. Ja, op papier staat de
uitslag van zijn 1Q test, waarbij je je moet afvragen
of regulier onderwijs verstandig is. Ja, Pim loopt
nog wat wiebelig. Ja, Pim praat amper...

Positieve insteek

De Boni, zoals wij Pim zijn school afgekort
noemen, reageerde heel positief. Ze vonden al
snel dat het niet te voorspellen was hoe zijn
toekomst eruit zou gaan zien. Ook gaf ik aan,

dat het het belangrijkste is, dat Pim gelukkig is.
Dus als we erachter zouden komen, dat Pim het
niet zou redden op deze school, dan zouden we
alsnog voor speciaal onderwijs gaan. Geen twijfel
mogelijk. Geluk staat voorop.

Mijn kind is er echt aan toe

Daar ging Pim dan, naar school. We hadden
het zelfs nog even uitgesteld. Want Pim is eind
november jarig en dan zou hij gelijk in de chaos
terechtkomen die Sint en Piet heet en daarna
nog kerst. Na de kerstvakantie, zo spraken we af,
zou Pim naar school gaan. Andere moeders om
mij heen, riepen altijd maar, dat hun kind er echt
aan toe was, om naar school te gaan. Ik heb dat
absoluut niet zo ervaren.

We kregen echt veel hulp van school en andere
instanties. Hulp van buitenaf om Pim extra te



begeleiden met de fijne motoriek. Een zitzak

werd er voor hem aangeschaft, waar alleen Pim

in mocht zitten als hij moe was. En zoiets als

een aangepaste schaar, waar een veertje in zat,
waardoor de schaar weer makkelijker dicht ging. En
Pim kracht bespaard bleef.

Inmiddels hebben we groep 8 bereikt en zitten

we in het laatste stukje van zijn basisschooltijd.
Wat zijn we dankbaar hoe deze jaren voor Pim
geweest zijn. Hij ontwikkelde zich cognitief gezien
razendsnel. Kon als kleuter al lezen en maakte

al sommen met getallen in de duizend. Heeft
vriendjes gemaakt en speelde zo nu en dan. Het
was meer zijn vermoeidheid die dat tegenhield. Oh
ja, we hebben er ook voor gekozen om de ouders
van Pim zijn klas in te lichten over zijn gezondheid.
Zodat er rekening mee gehouden kon worden

en men het snapte als hij nog een kinderwagen
meekreeg met schoolreisje of een ander uitje. Daar
hebben we nooit spijt van gehad en we gaven de
ouders tijdens de informatieavond de gelegenheid
om vragen te stellen.

Middelbare school

Terwijl ik dit schrijf, weet ik dat Pim vanmiddag
een formulier meekrijgt, waarop we de 5

scholen moeten invullen. Op plek 1 zetje de
school waar je het liefst naartoe gaat. En dan
wordt er soms geloot, sommige scholen geven
plaatsingsgarantie. Als dit blad door jullie gelezen
wordt, weten wij de uitslag.

Wat heel verstandig is om te doen, is om contact
op te nemen met de zorgcoordinator van de
school. Want ook nu willen wij weer voor regulier
onderwijs gaan. Ik heb met 4 scholen contact
gehad en Pim zijn situatie uitgelegd, Dat we

met vermoeidheid hebben te maken. Eén school
begon eigenlijk al over speciaal onderwijs. De
andere scholen waren heel behulpzaam in het
bedenken van oplossingen. Zoals gymlessen

die overgeslagen konden worden. Een extra set

boeken op school voor Pim, zodat hij niet zo'n

zware rugtas hoeft te sjouwen. Dat er een speciaal
lokaal is, waar het wat donkerder gemaakt is,
waarbij je even tot rust kan komen en een spelletje
kan doen.

Voorrangsregeling

En danis er nog een optie om voor te kiezen. Je
kan met je huidige basisschool afspreken om je
kind aan te melden bij een school, om het loten
te omzeilen. Want er is in ons geval, een school
die maar vijf minuten fietsen is. Wat natuurlijk
ideaal is. Alleen hadden we dan al voor 31 januari
die keuze moeten maken. En wat heel raar is

dit “voordeel” is, dat dan de open dagen en
lesmiddagen nog volop bezig zijn en moeten gaan
komen. Wij hebben ervoor gekozen om het lot te
laten bepalen. De zorgcoordinator van Academie
tien, Pim zijn nummer 1 school, vroeg me, dat

als Pim is aangenomen, dat we dan al contact
opnemen. Om al voor de zomervakantie met Pim
langs te komen. En kijken wat we kunnen doen
voor hem. Hier hou ik nou van. Dat je denktin
mogelijkheden en kinderen die het vanwege hun
gezondheid moeilijker hebben, al opvangt.

Middelbare school kiezen?
De VO Gids helpt je daarbij.
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Leven met onzekerheid: omgaan met
angst bij neurofibromatose

Door: Mirjam Zoet

even met neurofibromatose type

1 (NF1) of type 2 (NF2) kan soms

spannend en onzeker voelen. Deze

aandoeningen kunnen verschillende
klachten geven, zoals huidbultjes, pijn,
gehoorverlies of problemen met zenuwen.
Het lastige is dat je vaak niet weet
wanneer iets verandert. Die onzekerheid
kan zorgen voor angst en stress in het
dagelijks leven.

Waarom onvoorspelbaarheid angst geeft

Onvoorspelbaarheid betekent dat je niet weet

wat er gaat gebeuren. Bij NF1 of NF2 kan dat

bijvoorbeeld gaan over:

> Gezondheidsveranderingen: een nieuwe
tumor kan plotseling ontstaan of een
bestaande kan groeien. Dit kan zorgen voor
pijn, vermoeidheid of andere klachten.

> Dagelijkse routines: soms voel je je ineens niet
goed, waardoor plannen voor school, werk of
sociale activiteiten verstoord worden.

> Sociale situaties: het kan spannend zijn om
naar verjaardagen, feestjes of sport te gaan
als je niet weet hoe je lichaam reageert.

Deze onzekerheid kan ook lichamelijk merkbaar
zijn. Je hart gaat sneller kloppen, je spieren
spannen zich aan, en je voelt je gespannen of
alert. Dit versterkt de angst nog meer.

Keuzes die je kunt maken

Gelukkig zijn er manieren om met deze angst
om te gaan en meer grip te krijgen op je leven.
Hieronder staan praktische tips:
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. Structuur in je dag

> Houd een vaste dagindeling voor slapen, eten
en bewegen. Dit geeft je lichaam houvast.

> Plan je activiteiten, maar laat ruimte voor
onverwachte veranderingen. Bijvoorbeeld: als
je een wandeling plant, zorg dat je altijd een
kortere route kunt nemen als je moe wordt.

> Maak een weekplanning met wat je wilt

doen, maar las ook rustmomenten in. Zo kun

je het gevoel van controle behouden.

N

. Houd je gezondheid bij

> Garegelmatig naar je controleafspraken
bij je huisarts (bloeddrukmetingen) en in
het ziekenhuis wat is aangesloten bij het
zorgnetwerk. Zo weet je sneller of er iets
verandert.

> Schrijf je klachten op in een dagboek of app.
Noteer pijn, vermoeidheid, of veranderingen
in huidbultjes of gehoor. Dit helpt je patronen
te zien en geeft je gevoel van controle.

> Gebruik bijvoorbeeld herinneringen op

je telefoon om medicijnen in te nemen of

oefeningen te doen.

3. Ontspan lichaam en geest

> Probeer dagelijks ademhalingsoefeningen te
doen, zoals diep in- en uitademen.

> Mindfulness of korte meditatie helpt om niet
te veel te piekeren over de toekomst.

> Stel jezelf vragen als: “Wat is echt gebeurd?”
tegenover “Wat zou kunnen gebeuren?” Dit
helpt je gedachten te ordenen en piekeren te
verminderen.



4. Zoek steun

Praat met familie of vrienden over hoe je

je voelt. Zelfs een korte boodschap kan

opluchten.

> Sluit je aan bij een lotgenotengroep.
Anderen met NF1 of NF2 begrijpen jouw
situatie en kunnen praktische tips geven,
zoals hoe je omgaat met vermoeidheid of
pijn in sociale situaties.

> QOverweeg om naar een psycholoog te gaan
die ervaring heeft met chronische ziekten.
Zij kunnen je helpen strategieén te vinden
tegen angst en onzekerheid.

\%

5. Kleine aanpassingen in het

dagelijks leven

> Zorg dat je altijd een tas bij je hebt met
water, snacks, medicijnen en eventueel
een deken voor momenten dat je je moe of
ongemakkelijk voelt.

> Gebruik hulpmiddelen die het leven
makkelijker maken, zoals een rolstoel,
hoorapparaat, of ergonomische kussens.

> Leer nee zeggen: het is oké om activiteiten af
te zeggen als je voelt dat je lichaam dit nodig
heeft. Dit geeft rust en controle.

Conclusie

Je kunt de onvoorspelbaarheid van NF1 of NF2
niet wegkrijgen. Maar door structuur, controle,
ontspanning, steun en praktische aanpassingen
kun je beter omgaan met onzekerheid. Zo voel

je je sterker en rustiger in het dagelijks leven.
Het belangrijkste is dat je kleine stappen zet,
jezelf erkent, en leert luisteren naar je lichaam.
Op die manier kun je angst verminderen en meer
genieten van de momenten die wél voorspelbaar
en fijn zijn.
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Door: Marit Lommelaars

et is zaterdagmorgen 18 april als
ik in de trein stap naar Breukelen.
Altijd weer verbaas ik mij erover
dat er echt alweer zo snel een
jaar voorbij is. Het lijkt nog maar zo kort
geleden dat we vorig jaar samenkwamen.
Deze dag heb ik besloten om alleen in
de middag aan te sluiten bij de ALV. Een
keuze gebaseerd op een drukke werkweek
achter de rug en een drukke werkweek
in het vooruitzicht. Lastig, maar iedereen
met NF zal begrijpen dat het belangrijk is
om je energie goed te verdelen. Al vond
ik het jammer om de presentatie van
Maryam te missen. Ik ken Maryam van
de regiobijeenkomsten en weet zeker dat
ze een geweldige toevoeging is op het
bestuur.

Voor mij begon de dag dus met de lunch. We
werden weer volop getrakteerd op een heerlijk
buffet. Tijdens het eten is het altijd fijn om weer
even bij te praten met mensen die je lang niet
gezien hebt. Al snel gaat het gesprek dan over
NF en over het middagprogramma. Voor mij
stond zwangerschap en NF1 op de planning.
Drs. Vivian Vernimmen gaf een duidelijk beeld
van de mogelijkheden om zwanger te raken
als je NF1 hebt. Een van die mogelijkheden

is PGT. Hierbij wordt er door middel van IVF
een gezond eitje in de baarmoeder geplaatst.
Dit traject kan best veel tijd in beslag nemen
en vraagt zowel psychisch als lichamelijk veel
van je. [k was dan ook onder de indruk van het
verhaal van Roosella, die door middel van PGT
een kindje heeft gekregen. |k raad vrouwen met
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NF1 aan om met vraagstukken over zwanger
worden zeker eens contact op te nemen met
het Maastricht UMC.

Een stuk wijzer verliet ik na een uurtje de ruimte
om even een kopje thee te drinken. De tweede
presentatie waarbij ik aansloot, werd gegeven
door Hanneke van Leeuwen. Haar presentatie
ging over DGT-therapie, maar begon met een
mindfulnessoefening waarbij we ons moesten
focussen op onze ademhaling. Na de oefening
vertelde Hanneke dat elke DGT-sessie begint
met een mindfulnessoefening. Vanuit de zaal
klonk toen al snel de vraag: “Wat DGT precies
voor therapie?” DGT staat voor dialectische
gedragstherapie. Tijdens deze therapie leer je
hoe je je gevoelens beter kunt begrijpen en hoe
je ermee om kunt gaan. Daarbij oefen je zowel
met het accepteren van hoe dingen zijn, als
met het stap voor stap veranderen van gedrag.
In haar proefschrift heeft Hanneke uitgebreid
onderzocht of deze therapie mensen met NF
kan helpen beter met hun emoties om te gaan.

Na deze presentatie was het alweer tijd voor de
borrel, maar niet voordat we een kijkje mochten
nemen op de vernieuwde site van de NFVN.
Achter de schermen is ontzettend hard gewerkt
en de nieuwe site staat al deels online. Hoewel
het 's ochtends nog voelde alsof het jaar voorbij
was gevlogen, werd opnieuw duidelijk hoeveel
er het afgelopen jaar is bereikt. En zo sloot ik
de dag af met een drankje en praatte nog even
na over de dag. En voordat ik het wist, was het
alweer tijd om de trein naar huis te nemen. Moe
maar voldaan keerde ik terug naar Den Haag.



Door: Hannie van Essen

en jaar of vijf geleden werd zij

geinterviewd en we zijn benieuwd

hoe het nu met haar is. Wat zijn de

uitdagen geweest en wat heeft zij
geleerd, in haar leven met NF1?

Hoe gaat het nu met jou, Sandra en wat s er
sindsdien veranderd?

Het gaat heel goed met mij; en ja, er is best veel
veranderd. Ik ben nog steeds samen met Marco en
we verhuisden vier jaar geleden naar Krommenie.
Inmiddels zitten we alweer in een verhuizing:
onlangs kochten de woning van mijn ouders
(waarin ik dus opgegroeid ben) in Oostknollendam!
Mijn vader is vorig jaar overleden en mijn moeder
woont nu in een verpleeghuis. Zodoende kwam
hun huis te koop en ik zie ernaar uit om er weer te
gaan wonen. OQostknollendam is een gehucht bij
Wormerveer; het is er heel rustig en we hebben er
meer ruimte. [k werk in Almere, al weer negen jaar
bij Greetz. Dat is met de auto goed te bereiken. En
Marco heeft heel Noord-Holland als werkgebied,
dus dat is ook prima te doen. En we gaan altijd op
vakantie naar het buitenland; dit jaar naar Curacgao;
dat deden we al eerder en het is zo mooi daar!

Hoe gaat het met jouw gezondheid?

Best goed, tot op heden. Ik heb het geluk dat ik een
meedenkende werkgever heb: deze houdt rekening
met mijn vermoeidheid. Ik hoef bijvoorbeeld niet
veel extra te werken. En ik mag soms eerder weg.
Alleen de dagen zoals Valentijnsdag, Moederdag
en de kerstperiode zijn druk. Daarna mag ik dan
weer wat kalmer aan doen. lk werk gemiddeld

32 uur per week. Ook mag ik mijn auto vlakbij de
ingang neerzetten, als er eigenlijk geen plek voor is.
En tijdens het werk kan ik ook gaan zitten, dat is fijn.

Wat vind je lastig?
Het doseren van mijn energie. Ik kan moeilijk “Nee”
zeggen, dat is een valkuil...

Wat heb je bereikt?

We hadden nooit gedacht dat we ooitin zo'n fijn
huis zouden gaan wonen! Daar zijn we erg blij mee.
Marco: “Sandra is een bikkeltje! Zij laat zich niet
tegenhouden!” Sandra: “En Marco kookt voor me
als ik te moe ben.”

Wat zijn voor jou onzekerheden?

De toekomst. Met NF weet je nooit waar je aan toe
bent. Maar ik leef bij de dag.

Ik heb vaak weinig energie. Maar toch ben ik gaan
sporten, begeleid. Ik merk dat ik daar juist energie
van krijg!

Wat wil je de lezer meegeven?
Geef niet zomaar op! Ga niet meteen van het ergste

uit; probeer naar het positieve te kijken.

Hartelijk dank, Sandra, voor je tijd en we wensen
jou, samen met Marco, het allerbeste toe!
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Door: Tamara Besseling, moeder van Noélle

et Noélle gaat het nu gelukkig
alweer een tijdje stukken beter.
In het filmpje zagen jullie dat
Noélle, toen zij negen jaar was,
een chemotraject van 1,5 jaar doorliep.

Na dit traject bleef het voor Noélle nog lang
onrustig. Elke drie maanden kreeg ze een
controle van haar ogen en een MRI scan van haar
hersenen. Als de onderzoeken stabiel waren
mocht ze een half jaar weg blijven, maar vaak
was dat van korte duur.

Want na een half jaar werden de onderzoeken
weer teruggedraaid naar drie maanden, omdat
er weer beweging in de groei van haar tumor of
cyste was gezien. De onderzoeken bleven elke
keer weer erg spannend voor haar en ons.

Het opticus glioom van Noélle en met name haar
cyste, die achter haar tumor zit, bleven helaas

in beweging. Om erger te voorkomen moest er
ingegrepen worden.

Uiteindelijk werd er in maart 2022 besloten om
een pittige hersenoperatie uit te voeren. Ze zijn
toen via de tumor naar haar cyste gegaan om
hem zo leeg te maken.

Na deze operatie leek het weer even goed te
gaan, maar helaas kwam haar tumor weer in
beweging. Er is toen besloten om weer een
chemotraject te starten van ongeveer een jaar.
Uiteindelijk duurde het voor Noélle iets langer
dan een jaar, want ze had geregeld te lage
bloedwaardes. Na 14 maanden was ze dan
eindelijk klaar.
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De controles blijven tot nu toe nog steeds goed
en dat is mooi nieuws. Ze krijgt de controles

nu elk half jaar. Noélle had ook nog een beetje
pech, wij denken dat het met haar Port a Cath te
maken had (dat is een speciaal kastje dat wordt
ingebracht onder je huid voor het toedienen van
de medicijnen van de chemo).

Waarschijnlijk door dat kastje; maar er kunnen
ook nog andere oorzaken zijn (dat is helaas niet
te zeggen) kreeg ze een bloedpropje (trombose)
in haar arm en heeft ze drie maanden lang
bloedverdunners moeten slikken. Gelukkig; na
de controles en bloedverdunners is de trombose
nu weg.




Naast het opticusglioom bleek Noélle ook
scoliose te hebben. (een kromming in de
wervelkolom; red.) Hiervoor heeft ze tot haar
169 nog elke dag een brace gedragen. Ook haar
scoliose is nu gelukkig stabiel en nu mag ze
over vijf jaar weer eens een keer een foto laten
maken.

Noélle is afgelopen jaar achttien jaar geworden
en dit jaar is ze dus voor het eerst naar de
volwassenpoli geweest. Dat was wel heel
spannend, want opeens was het vertrouwde van
het Sophia Kinderziekenhuis weg en moest ze
opnieuw kennis maken met nieuwe artsen in het
grote Erasmus MC.

Gelukkig was er daar voor Noélle ook een warm
welkom! Noélle heeft ondertussen ook haar
Praktijk Onderwijs afgerond en mocht ze, dankzij
haar indicatie “Beschut werk” bij haar stageplek
(en dat is toevallig in onze eigen gemeente)
blijven werken.

Ze doet inpakken, stickeren en doosjes vouwen
voor spulletjes die bedrijven aan hen leveren.
Ze werkt nu 3,5 halve dag en kan dat goed
volhouden, mede dankzij haar hele leuke
collega’s die ze heeft om mee samen te werken.
Ook is Noélle druk bezig met een huisje zoeken.
Ze gaat begeleid wonen, wat ook weer heel
spannend is. Gelukkig heeft ze een aantal
collega’s die daar al ervaring mee hebben en

ze vertellen Noélle dan ook graag hoe leuk ze
het allemaal hebben. Noélle heeft daardoor ook
wel erg veel zin gekregen om ook een eigen
plekje te zoeken. Maar voor het zover is gaat

ze nu voorlopig nog twee keer per maand een
weekend logeren op de logeerboerderij.

De tieners binnen de NFVN kennen Noélle
allemaal van de NF tienergroep. Noélle is een
trouwe bezoekster van de NF tienergroep. Ze
kijkt er altijd naar uit om gezellig met hen op pad
te gaan; het zijn dagen waarvan ze enorm geniet.
Ondanks dat het soms vermoeiende dagen
kunnen zijn, is het voor Noélle een mooie manier
om in contact te zijn met andere jongeren met
NF1.

Wij als ouders zijn ontzettend trots op Noélle
hoe zij alles maar doorstaat. Haar NF is gelukkig
nu onder controle bij Noélle en wij hopen dat dat
ook zo mag blijven voor haar.
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Hoe gaat het nu met
Melissa Verhulp?

Door: Hilde van Rijnsoever

erder spraken we Melissaq, die

inmiddels 33 jaar is. We zijn heel

benieuwd hoe het nu met haar

gaat. En laten haar graag aan het
woord.

Ik ben Melissa, een kleine vijf jaar geleden ben

ik al een keertje geinterviewd voor het NF-blad.

Nu zijn we inmiddels 5 jaar verder en in die

tijd is er redelijk wat veranderd, op zowel
werkgebied als privé.

Ik ga het maar eerst over het werk hebben. Een
aantal keer hebben we een nieuwe begeleider
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gehad wat zowel positieve als negatieve
gevolgen had. Daarbij kwam ook kijken dat
we het steeds drukker kregen en hebben, met
het aantal rolstoelen die we krijgen vanuit alle
uithoeken van Nederland.

Door het personeelstekort op onze locatie werd
het drukker en soms is dat nog steeds zo, maar
daar wordt achter de schermen aan gewerkt
door meer personeel te zoeken.

Dan op het gebied privé, daar is ook redelijk wat
veranderd.

Ik had een wens om een keertje op mezelf te
gaan wonen. Na vele maanden reageren op
woningen en woningbouwprojecten in de gaten
te houden, kreeg ik medio augustus 2025 te
horen dat ik vanuit een woningbouwproject een
woning toegewezen kreeg.

Toen ik die mail las kon ik het eigenlijk niet
geloven.

Dus er ging aardig wat veranderen, veel
papierwerk aanleveren en sommige ook
regelen.

Al heel snel ging ik meubels uitzoeken, de
laatste dingen halen voor de keuken.

Gelukkig had ik al wat spullen voor mijn uitzet
gekregen voor mijn verjaardag en kerst in de
loop der jaren, dus dat scheelde al om wat te
kopen. Maar ik heb toch nog aardig wat moeten
aanschaffen. |k ben uiteindelijk in november
2025 in mijn woning getrokken.

Ik ben nog gewoon in Nijkerk blijven wonen
alleen dan wat verder weg van mijn werk. De
afstand is nog goed te doen. Alleen moet ik als



er sneeuw ligt, of gladheid is, vervoer regelen,
omdat ik afhankelijk ben van de fiets, en met
sneeuw en gladheid niet durf te fietsen. Maar
dat was de eerste winter, toen ik op mezelf
woonde niet zo’n groot probleem. Mijn collega’s
en ouders konden mij daarin helpen.

Nu dat ik op mezelf woon komt er veel bij
kijken, heel veel zelf regelen zoals: huishouden,
boodschappen en mijn eigen tijd plannen.

Wat het huishouden betreft lukt alles goed,
zowel om het bij te houden op mijn eigen
manier en het in te plannen. Mocht dat

niet lukken, dan kan ik terugvallen op mijn
begeleiding die ik 1 keer per week zie en anders
ouders.

De boodschappen regel ik via PICNIC, die
gebruik ik voor de zware spullen zoals: melk,
cola, kaas en ook verse maaltijden. Eerst was
het wel even wennen om dat te bestellen,
soms doe ik wat kleine boodschappen met mijn
ouders.

Doordat ik op mezelf woon heb ik soms wat
minder vrije tijd. Als ik die heb doe ik aan
Zumba, maak ik contact met de buurt en
probeer ik leuke dingen te plannen. Zo hou ik
van winkelen en ga ik soms op pad met mijn
fotocamera.

Mijn hobby’s zijn foto’s maken, het schrijven van
verhalen of gedichten en kleuren. Ook vind ik
het superleuk om te koken en af en toe wat te
bakken in de oven.

Elke dinsdag ga ik naar een ontmoetingsplek
vanuit de organisatie waar ik begeleiding

van krijg. Daar sta ik ook met regelmaat in de
keuken, dan maak ik met de begeleiding eten
voor de groep die dan komt eten. Die groep
bestaat soms uit een mannetje of 12, dat is
superleuk om te doen. Soms vind ik het ook leuk
om met CHAT GPT wat plaatjes te bewerken.

Ik probeer als ik kan en niks gepland heb
naar de NF-bijeenkomst te gaan van Midden-
Nederland.
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Hoe gaat het nu met
Roy en Manuela?

Door: Hilde van Rijnsoever

erder, in 2018 spraken we moeder en
zoon, Manuela en Roy Broek. Wat leuk
om jullie weer te mogen spreken!

Allereerst, hoe gaat het met jou Roy?
“Het gaat goed met mij.”

Roy, de vorige keer dat we jullie spraken,

woonden jullie met het hele gezin in Imuiden. Is
dat nog steeds zo?

“We wonen nog steeds in lIJmuiden. We zijn wel
verhuisd. We wonen nu in een appartement.
Eerst wilde ik niet verhuizen. Wilde niet mijn grote
kamer kwijt. En eigenlijk had ik 2 kamers. Maar
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gelukkig is mijn nieuwe kamer groter. En woon ik
iets dichter bij mijn werk. Mijn broer woont niet
meer thuis. Die woont in Kopenhagen. Zou ik ook
wel willen, in het buitenland wonen. Daar is meer
werk met reptielen.”

Is het gelukt Roy, om je mbo-opleiding af te
ronden voor Dierenverzorging?

“Ja ik ben geslaagd voor mijn dierenopleiding
MBO-3 met de aantekening reptielen. Ik vond het
niet zo moeilijk. Had er ook genoeg energie voor.
Eigenlijk ben ik nooit echt moe.”

Je vertelde in het vorige interview dat je in een
supermarkt werkte. Is dat nog steeds zo, of doe je
inmiddels ander werk?

“Nee daar werk ik niet meer. [k moest daar weg
omdat ik niet genoeg lachte. Ik heb daarna in de
winkel bij Artis gewerkt. Ook daar moest ik weg
vanwege mijn uitstraling. Daarna ben ik gaan
werken als proefdierenverzorger bij VU. Maar
weer moest ik weg omdat ik niet genoeg liet

zien dat ik het echt leuk vond. Ik vond niet alle
dieren leuk. Zeker de slakken niet. Nu werk ik via
“lJmond Werkt” in een game/vintage winkel. (Via
het doelgroepen register). Dat is leuk, maar niet
wat ik wil. Ik kijk nog steeds naar vacatures met
dierenverzorging. Ik zou dat kunnen als vrijwilliger
bij de reptielenopvang in Zwanenburg. Maar dan
heb ik geen inkomen. Ik heb namelijk geen recht
op een Wajong uitkering.”

Ben je nog steeds helemaal gek van slangen?
“Ja heel erg gek. Op alle reptielen.”

Hoe vuljij je vrije tijd in? Nog steeds met gamen?



“Ook, maar ook met het helpen op Pokémon
beurzen. En ik doe aan Cosplay en Anime.”

Is je droom uitgekomen om naar Vaticaanstad

te gaan? Zo niet, waarom zou je daar zo graag
naartoe willen?

“Nee nog niet. Staat nog steeds op mijn lijstje. Ik
wil daarnaartoe voor al de mooie cultuur. Ik heb al
wel veel gereisd met de trein door heel Europa.”

Hoe ga je om met het plexiform fibroom? Helpen
de medicijnen jou nog steeds goed?

“Hij zit er nog steeds. Kan ook niet weggehaald
worden. Als dat misgaat kan ik helemaal niets
meer. De pijnstillers doen het goed.”

De vorige keer vertelde je, dat je een
schapenstage ging lopen op Texel, beviel dat je?
“Ah, was wel leuk. Alleen was het nog steeds
coronatijd. Ik mocht niet bij de boer en het

gezin eten. Maar met een huisgenoot in het
appartement. Glimlacht hierom. Maar dat vind ik
juist niet erg.”

Je had ook de droom om je rijbewijs te halen, is
dat gelukt?

“Ja, ik ben geslaagd. Nu nog een auto of een
quad.”

Wil je verder nog wat kwijt aan de lezers?
“Nee, het is genoeg zo."

Manuela, ook heel leuk om jou weer te spreken,
hoe gaat het momenteel met jou?

“lk ga op zich goed. Wel wat meer vermoeid. Er
is ook slaapapneu geconstateerd. Hiervoor heb
ik een CPAP apparaat (blaast een luchtstroom
onder verhoogde druk, waardoor de luchtwegen
tijdens de slaap open blijven en ademstilstanden
worden voorkomen). Door de luchtverplaatsing
heb ik vaak last van een oogontsteking aan mijn
goede o0og. Dat geeft mij meer zorgen dan mijn
neurofibromatose.”

En heb je nog steeds het geluk dat je geen
neurofibromen hebt, of is de situatie inmiddels
veranderd?

“Nog steeds helemaal niets. Daar ben ik erg blij
mee. lk ga wel 1 x per 2 jaar naar het Erasmus.”

Jouw droom was om verre reizen te maken met
jouw man, is dat gelukt?

“We cruisen wat afl Gaan ook 1 x per maand op
stedentrip.”

Werk je nog steeds in de onderwijscatering?
“Nee, ik ben na corona in een verzorgingshuis
gaan werken als woonzorgmedewerker. Dit had
ik jaren eerder moeten doen. Niet meer gebonden
aan schoolvakanties. Betere werktijden en
minder werkdruk. Ik werk met bewoners met

een niet aangeboren hersenaandoening en/of
psychiatrische problemen. Heerlijk. ledere dag is
anders.”

Hoe vul jij je vrije tijd in Manuela?

“Reizen, lezen, festivals bezoeken en ik werk nog
steeds als EHBO-er bij het betaald voetbal en
festivals.”

Voel je je gelukkig, ondanks dat jij en je zoon NF
hebben?
“Ja zeker.”

Wil je verder nog iets kwijt aan de lezers?
“Nee, maar als iemand vragen heeft, mogen ze
die altijd stellen.”

Dank jullie wel, Manuela en Roy, voor dit

interview! Het was leuk om weer van jullie te
horen.
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Door: Hannie van Essen

oor onze leden in het Noorden
van Nederland: Het Frisius
Medisch Centrum te Leeuwarden.

We gaan in gesprek met neuro-oncoloog Joris
Versluijs.

“Ik ben 37 jaar; volgde de opleiding
Geneeskunde in het UMCG (Universitair
Medisch Centrum te Groningen) waarna ik een
jaar op Aruba gewerkt heb als basisarts. Dit
deed ik om breed georiénteerd te zijn voordat ik
aan de studie neurologie begon.

Daarna keerde ik terug naar m’'n roots en werkte
ik als semi-arts in het MCL (nu Frisius MC
Leeuwarden). Later werkte ik daar als “Anios™:
arts, niet in opleiding, waarna ik aan mijn
opleiding als neuroloog begon.

Nu werk ik als neuro-oncoloog in het Frisius. |k
vind het boeiend om dit werk te doen vanwege
het neurologisch “differentiaal diagnostisch
denken”. Dat is een manier om op basis van
verschillende klachten/aandoeningen te
komen tot een juiste diagnose. Op basis van
neurologisch onderzoek weet je vaak al wat er
aan de hand is; dan doen we nader onderzoek
om dit te bevestigen.

Helaas is hetgeen wat voor ons artsen
interessant is, voor de patiénten vaak minder
leuk...

In het Frisius werk ik samen met nog twee
collega’s: Melanie Bos en Mascha Schuurmans.
Wanneer een patiént zich bij ons meldt, kom je
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bij één van ons drieén te terecht.

Daarnaast werken we samen met andere
specialisten, o.a.: een oogarts, een KNO-arts,
een plastisch chirurg, een dermatoloog, een
revalidatie-arts, en een psycholoog.

Het zorgnetwerk zie ik als uitvalsbasis om op
terug te kunnen vallen, mocht je er zelf niet
uitkomen. Het is een manier om gebruik te
maken van expertise (deskundigheid) elders.
(Jaarlijks is er een “zorgnetwerkdag” waar
artsen uit de aangesloten centra elkaar
ontmoeten en van elkaar kunnen leren. Ook
vindt tweemaandelijks een digitaal overleg
plaats tussen genoemde specialisten. Daar
wordt dan overleg gepleegd, vaak a.d.h.v. een
casus; red.)

Ik heb, samen met mijn collega Mascha
Schuurmans, een dagdeel meegelopen op de
NF1 poliin het Erasmus MC te Rotterdam.
Daar zagen we hoe de gang van zaken op een
dergelijke poliis. We spraken met Dr. Walter
Taal en Sarah van Dijk, de verpleegkundig
specialist.

Het zou mooi zijn wanneer we ook met de
Praatkaarten, zoals we die daar zagen, als
ondersteuning bij de gesprekken met de NF-
patiénten, konden gaan werken.”

Hartelijk dank voor je tijd, Joris; en de
Praatkaarten zijn inmiddels geleverd!



De NFVN is erg blij met deze mogelijkheid voor
goede zorg bij NF1. Zij heeft veel vertrouwen in
de deskundigheid van deze nieuwe partner.
Met de komst van dit behandelcentrum is het
voor vrijwel alle patiénten mogelijk om,

zonder al te ver te moeten reizen, een
gespecialiseerde behandelaar te vinden.

Woon je in het noorden van ons land? Stap dan
over naar dit behandelcentrum!

Mensen met NF1 kunnen in het noorden

van Nederland ook terecht bij twee andere
behandelcentra. Dat zijn: het UMCG in
Groningen voor de behandeling van kinderen
en neuro-oncologische zorg voor volwassenen,
en Isala in Zwolle, waar zowel kinderen als
volwassenen behandeld worden.

De NFVN is, samen met het expertisecentrum
ENCORE (Erfelijke Neuro-Cognitieve
ontwikkelingsstoornissen Rotterdam

Erasmus MC) en een aantal behandel- en
interventiecentra gestart met een zorgnetwerk
voor Neurofibromatose type 1. Bijna in

heel ons land is sprake van een dekkend
zorgnetwerk; we zijn o.a. in gesprek met
samenwerkingspartners in Noord- en Zuid-
Holland.

Naar schatting zijn er zo'n 6000 NF1-patiénten
in Nederland. Zij kunnen terecht op één plek.
waardoor kennis en ervaring toenemen. Er is
een doorlopende zorglijn en je hebt met één
arts (“regievoerend arts”) te maken. Jongeren
en ouderen worden zoveel mogelijk binnen één
centrum begeleid.

Aan iedere patiént wordt een arts toegewezen
die de regie heeft. Deze arts heeft de leiding
over het multidisciplinair team, het team

van verschillende specialisten. Hij of zij is de
persoonlijke ondersteuner van de patiént en het
vaste aanspreekpunt van de patiént of diens
ouders/verzorgers.

Door het bundelen van kennis en ervaring
wordt specifieke zorg geboden aan de NF1-
patienten.

Hieronder vind je de in NF gespecialiseerde
centra voor NF:

Zie ook:
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https://nf1-expertise.net/

Uit de praktijk

Door: Mirjam Zoet

olumn ‘Uit de praktijk’, waar
loop je als ouder van een
kind met een beperking
tegenaan? Mirjam (44jr)
is pedagoog, werkzaam bij de GGD
Jeugdgezondheidszorg in Friesland en
haar ex-man en een zoon hebben NFI. In
haar werk krijgt ze te maken met allerlei
vragen van ouders over het gedrag van
hun kinderen. Zij neemt je mee naar
haar werkpraktijk, want ook voor ouders
van kinderen met NF1 zijn dit herkenbare
vragen. Mirjam richt zich vooral op
mogelijkheden en ‘positief opvoeden’.

Onvoorspelbaarheid

Het leven met een zoon met neurofibromatose
type 1 (NF1) is vaak onzeker. Je weet niet wat
er gaat gebeuren, wanneer het gebeurt en hoe
ernstig het zal zijn. Daardoor moet je als ouder
steeds alert zijn en je aanpassen aan nieuwe
situaties.

NF1 verloopt bij ieder kind anders. Soms gaat
het lange tijd goed, en ineens verandert er iets.
Er kunnen nieuwe klachten ontstaan, zonder
waarschuwing. Kleine signalen kunnen groot
worden, maar ook weer verdwijnen.

Dat maakt plannen moeilijk. Niet alleen voor de
toekomst, maar ook voor het dagelijks leven.
Vragen die voor andere gezinnen normaal zijn,
worden ingewikkelder:

> Kan hij dit schooljaar zonder extra hulp aan?
> |s het verstandig dat hij gaat sporten?

> Hoeveel kan hij op dit moment aan?
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Vaak is er geen duidelijk antwoord. Alles blijft
onzeker.

Keuzes maken

Door die onzekerheid moet je als ouder steeds

keuzes maken. Maar je weet nooit zeker wat

de juiste keuze is. Je twijfelt vaak tussen

beschermen en loslaten.

Bijvoorbeeld:

> Wanneer grijp je in en wanneer wacht je af?

> Kies je voor extra controles, of wil je je kind
niet te veel belasten?

> Geef je extra begeleiding, of juist meer
vrijheid?

Te veel beschermen kan de ontwikkeling

tegenhouden. Maar te weinig beschermen kan

juist te zwaar zijn voor je kind.

Ook kleine keuzes zijn belangrijk:

> Ga je vandaag wel of niet ergens naartoe?

> Laatje je kind meedoen, ook als je niet weet
hoe hij zich morgen voelt?

Je neemt dus steeds kleine beslissingen, vaak

op gevoel.

De rol van de omgeving
De reacties van andere mensen hebben
veel invloed. Ouders leven met onzekerheid,
maar anderen zoeken vaak naar duidelijke
antwoorden.
> Vragen van anderen
Mensen vragen bijvoorbeeld: “Hoe erg
is het?” of “Wat betekent dit voor later?”
Maar die vragen zijn vaak niet goed te
beantwoorden. Dat kan frustrerend zijn.



> Adviezen
Soms geven mensen snel advies. Het lijkt
dan alsof er een duidelijke oplossing is.
Maar zo voelt het voor ouders niet.

> Onzekerheid wordt kleiner gemaakt
Sommige mensen proberen gerust te
stellen. Maar daardoor lijkt het soms alsof
de zorgen niet serieus worden genomen.

>  Wat helpt wel
Mensen die luisteren en begrijpen dat niet
alles zeker is, helpen het meest. Zij geven
ruimte voor twijfel en begrijpen dat je
tegelijk hoop en zorgen kunt hebben.

Tussen controle en loslaten

Als ouder wil je graag controle houden en

je kind beschermen. Maar je hebt niet overal

invloed op. Daarom moet je leren om flexibel te

zijn.

Dat betekent:

> Plannen maken en ze weer loslaten

> Keuzes maken en later aanpassen

> Vertrouwen hebben, ook al weet je dat het
anders kan lopen

Leven met onzekerheid is niet altijd zwaar, maar
het betekent wel dat niets vanzelfsprekend

is. Je leert omgaan met veranderingen en met
twijfel.

Zo ontstaat veerkracht: je gaat door, ook als je
niet alles zeker weet.

De omgeving kan daarbij helpen of het juist
moeilijker maken. Begrip en geduld maken een
groot verschil.

Het leven met een zoon met NF1 verloopt
niet in een rechte lijn. Er zijn onverwachte
veranderingen en momenten waarop je het
even niet weet.

Onzekerheid hoort erbij. De uitdaging is om
toch keuzes te blijven maken en door te gaan.
Niet omdat je zeker weet dat het goed is, maar
omdat je doet wat op dat moment het beste
voelt.
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Door: Marit Lommelaars

Is jongerencodérdinator bij de

NFVN kom ik in contact met

verschillende jongeren met NFI.

Een van die jongeren is Fleur. Zij
vertelde mij dat zij geld heeft opgehaald
voor de NFVN met haar zelfgemaakte
tassen. Dit vond ik natuurlijk meteen erg
interessant klinken. Al snel komen we tot
een afspraak voor een interview en zo
zitten we een aantal weken later online bij
elkaar. Fleur komt meteen heel vrolijk over
en vertelt met zichtbaar plezier over haar
tassen en haar werk.

Ik ben Fleur en ik ben 26 jaar oud. |k ben geboren
op 1 april, ik zeg dan ook altijd dat mijn leven een
grote grap is. Ik heb twee jongere zusjes die voor
mij een groot voorbeeld zijn. Ik ben opgegroeid
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in Grave, maar woon sinds 2019 in Wijchen. Ik
huur een appartement bij Waalzorg. Hier kan
ik begeleid wonen, maar heb ik wel mijn eigen
plekje.

Ik werk bij BiSonder, dit een is cadeauwinkel in
Wijchen. Ik werk hier sinds mijn 17de en heb het
hier erg naar mijn zin. Ik heb verschillende taken.
Ik sta bijvoorbeeld achter de kassa en maak

zelf ontwerpen op de computer. Die ontwerpen
kan ik met een speciale printer uitprinten op
bijvoorbeeld kopjes, tassen en andere dingen die
in de winkel verkocht worden. Ik maak ook vaak
tiktoks of instagram voor mijn werk*

Dat is het ook. Ik werk daarom 3 uur per dag.
Daarna ben ik ook wel erg moe.



Ik vind het leuk om tiktoks te maken en ik ben
graag creatief bezig. Ook vind ik het leuk om
spelletjes te doen.

Ik wilde graag geld ophalen voor NF1 op een
speciale manier. lk bedacht toen samen met
Joyce, de eigenaresse van BiSonder, de tassen.
Ik ken Joyce al sinds ik bij BiSonder werk en
heb een speciale band met haar. Daarom wilde
ik graag met haar samen iets bedenken. Dit
werden de tassen. De teksten op de tassen heb
ik zelf verzonnen. Ik vond het een leuk idee om
mijn eigen naam erin te verwerken.

De tassen zijn nog steeds te koop bij Bisonder en
bij snoeperij Heintje. Dit is de winkel die bij mijn
woonplek hoort. Ze kosten €12,50. Hiervan gaat
er €2,50 naar de NFVN. Je kan ze helaas niet
online bestellen.

We hebben een eerste donatie gedaan en dat
was €125,00.

Ja hoor. Het gaat over mijn leven met NF1 en
hoe ik met dingen omga. Op mijn werk of bij

mijn woonplek komen er weleens stagiaires die
niet weten wat NF1 is. Ik maak het tijdschrift om
goed uit te kunnen leggen wat NF1 is en ook hoe
onvoorspelbaar mijn leven is. lk vraag ook aan

mijn omgeving of zij iets kunnen vertellen over
hoe het s, als iemand in je omgeving NF1 heeft.
Het tijdschrift is nog niet af en ik ben er op dit
moment nog niet zo hard mee bezig, maar ik wil
het zeker wel afmaken.

Ik maak van elk probleem of een lastige situatie
wel een grapje. Om hier dan toch minder last
van te hebben.

Hartstikke bedankt voor dit interview Fleur. Heel
leuk om te zien hoe actief en creatief jij bent!

*Benieuwd naar de werkplek van Fleur? Op
instagram kun je haar werkplek vinden. Hier laat
Fleur zich ook vaak van haar creatieve kant zien
@bisonder_wijchen
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Heb je vragen over NF of wil je meer informatie?
Kijk dan op onze website: NFVN.nl
Onder Publicaties vind je uitgebreide informatie.

Wist je dat...

> de NFVN-familiedag is gepland op zaterdag 12 september;
locatiegegevens nog volgen?

Ben je benieuwd naar het onderzoek van
Hanneke van Leeuwen over de DGT-training?
Scan de code en lees het Proefschrift.

Algemene zaken NFVN

> Voor vragen over je lidmaatschap, contributie een verhuizing of ander mail of
telefoonnummer: bel de backoffice NFK, Antje Jacobi 088 — 00 29 724 of mail naar

ledenadministratie@nfvn.nl

Webinars & podcasts

> Onder Publicaties > Webinar en Podcast vind je de nieuwste podcast over
onvoorspelbaarheid en keuzes maken. Daar staat ook het webinar Vermoeidheid

en NF1.
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Contact!

Contact met lotgenoten?

il je je hart luchten? Heb Waarom zou je contact opnemen?

je eenvraag? Of heb je

behoefte aan contact

met iemand die herkent
wat jij doormaakt?

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

Maak dan gebruik van ons i -
gekregen! Dat is heel fijn.’

lotgenotencontact! Dat wordt verzorgd
door ervaringsdeskundige vrijwilligers.
Wie bij de NFVN actief is, weet als geen

ander wat het hebben van neurofibromatose Je kunt ons mailen met vragen over NF1, NF2

onderwijs, werk, zorg, opvoeding, vrije tijd,
ouderschap of ontwikkelingsproblemen.

betekent. Met die kennis en ervaring maken
ze het verschil voor andere mensen en
ouders van kinderen met NF.

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 T 0513 629 799 en
Laura van Hemmen

Regio Oost, Ede
regio-oost@neurofibromatose.nl
Contactpersonen:

Rajesh Soebhag en Martin Wijnans

Regio Midden, Bunschoten
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 Tel. 06 37363115 en
Christian van Meer

Regio Zuid

regio-zuid@neurofibromatose.nl
Info: martin.wijnans@neurofibromatose.nl

NFVN / 38

Contactpersonen
specifieke doelgroepen

Ouders van jonge kinderen:
Marjon Zijta-Nijhuis; Tel 06 12689110.

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:

T 0624 43 3472.Bellen na 19.00 uur.

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



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:
Hilde Ubbink

Joke Zephat

Tamara Besseling

Vormgeving en druk

Wij Zijn MEO, Helderseweg 28, 1817 BA
Alkmaar.

TO072-5114967

E info@wijzijnmeo.nl

Inleveren kopij voor het volgende nummer:

Voér 18 augustus
Correspondentie-/ kopijadres:
Haspelwijk 7/1 9354V T Zevenhuizen
redactie@neurofibromatose.nl

Ine Israel, voorzitter
voorzitter@neurofibromatose.nl

Jennifer Koedam, secretaris
secretaris@neurofibromatose.nl

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

Marjon Deknatel, AB-lid, CC coordinator
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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