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Medische Adviesraad NFVN
1. Watis de NFVN

De Neurofibromatose Vereniging Nederland (NFVN) is een vereniging voor en door
mensen die direct of indirect met neurofibromatose (NF) te maken hebben. NF is een
categoraal begrip en staat voor NF1, NF2, Schwannomatose, de Legius variant en andere
gelijksoortige aandoeningen. De vereniging komt op voor de belangen van de NF-patiént
en is actief betrokken bij maatschappelijke en medische ontwikkelingen die betrekking
hebben op deze aandoening.

Het bestuur van de vereniging bestaat geheel uit vrijwilligers, zo ook de
lotgenotencontactgroepen die vooral op regionaal niveau functioneren. Voor de ruim 900
leden (in 2010) wordt vier maal per jaar het verenigingsblad ‘Nieuwsflits’ uitgegeven en in
ieder geval eenmaal per jaar een Algemene Ledenvergadering gehouden. Enkele
voorlichtingsfolders zijn beschikbaar. Tevens heeft de NFVN een website met actuele
informatie over NF en verenigingszaken (www.neurofibromatose.nl).

2. Missie NFVN

De NFVN zet zich in om de belangen van patiénten met NF te dienen, het ideaal streven is
gericht op het genezen van NF en in ieder geval op het verhogen van het welbevinden van
de NF patiént. De NFVN wil goede medische zorg stimuleren en daarmee de leer-, werk- en
leefomstandigheden van NF-patiénten verbeteren. De NFVN zet zich in op het laten
wegnemen of verlichten van lichamelijke, sociale en maatschappelijke belemmeringen,
die de zelfontplooiing en het deelnemen aan de maatschappij van de NF-patiénten in de
weg staan. Daarnaast wil de NFVN de patiénten en de betrokken familieleden met elkaar in
contact brengen zodat ervaringen uitgewisseld en gedeeld kunnen worden en dat zij
daardoor elkaar onderling versterken.

Om dit te bereiken heeft de NFVN de volgende doelen opgesteld:

Op het terrein van zorg:
e Het verkrijgen van een medicatie en/of therapie ter (gedeeltelijke) behandeling van
NF.
e Het verkrijgen van de best mogelijke en gefinancierde zorg.
e Het verkrijgen en/of het behouden van wetenschappelijk onderzoek naar NF.

Op het terrein van participatie:

e Onderwijs (BO, SBO, VO) dat afgestemd is op de ontwikkelings- en leervermogens
van de NF patiént door rekening te houden met diens beperkingen in cognitieve,
sociale en motorische vaardigheden.

e Patiénten een zo volwaardig mogelijke plek in de maatschappij geven.

e Patiénten en familieleden op de hoogte brengen van alle mogelijkheden die de
hulpverlening te bieden heeft.
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Op het terrein van onderling contact:

e Leden van de NFVN voelen zich gesterkt en gesteund in het samen zijn
(lotgenotencontact) door herkenning en erkenning van de specifieke NF
problematiek en door het in persoonlijke contacten ervaren niet alleen te staan.

e Leden en belangstellenden worden goed geinformeerd door het verstrekken van
actuele en inhoudelijke informatie over de aard en gevolgen van NF.

En als belangrijke succesvoorwaarden:
e Bekendheid geven aan NF bij alle relevante doelgroepen.
e Zoveel mogelijk subsidie onafhankelijk te worden door het generen van eigen
financiéle bronnen en inkomsten.
e Samenwerking met andere belangenorganisaties om meer invloed te verkrijgen.
¢ Continue professionalisering vrijwilligers.

3. De Medische Advies Raad (MAR)

3.1 Waarom een Medische Advies Raad (MAR)

De NFVN bestaat zoals onder 1 is aangegeven uit patiénten en direct betrokkenen, veelal
ouders en familieleden. Hoewel deze leden een grote brok ervaringsdeskundigheid
inbrengen bestaat voor het realiseren van haar doelstellingen behoefte aan specifieke
medische deskundigen die het bestuur adviseren en ondersteunen. De vereniging wil door
het oprichten van een MAR de benodigde expertise ondersteuning activeren.

3.2 Lidmaatschap Medische Advies Raad (MAR)

De MAR bestaat uit personen die in hun werkzaamheden direct of indirect met NF zijn
betrokken en hierbij binnen hun vakgebied een specifieke NF deskundigheid hebben
opgebouwd. Bij de samenstelling van de MAR wordt gestreefd naar een multidisciplinaire
vertegenwoordiging. Ook niet medici kunnen zitting nemen in de MAR.

De MAR beslaat alle vormen van Neurofibromatose. De leden van de MAR zijn op de
hoogte van de visie en doelstellingen van de vereniging. Door het bestuur van de NFVN
worden voor de selectie van leden voor de MAR in ieder geval de volgende criteria
gehanteerd:

o

Het betreffende kandidaat lid is algemeen erkend op zijn of haar vakgebied.

b. Het betreffende kandidaat lid is bereid het bestuur van de NFVN over ontwikkelingen
die betrekking hebben op zijn of haar het NF werkgebied, te informeren en zo nodig te
adviseren.

c. Het betreffende kandidaat lid is bereid vragen op zijn of haar NF werkgebied te

beantwoorden die leven bij de leden van de NFVN of voor de NFVN van belang zijn.

De benoeming tot lid van de MAR vindt plaats in de jaarlijkse vergadering van de MAR met
instemming van de zittende leden.
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Taken Medische Advies Raad (MAR)

De MAR houdt zich op de hoogte van lopend en nieuw wetenschappelijk onderzoek
naar NF. De MAR houdt het bestuur op de hoogte van de (medische) ontwikkelingen
op het gebied van NF.

De MAR verleent zijn medewerking aan publicaties van artikelen voor de Nieuwsflits,
Website alsmede aan alle door de vereniging uit te geven patiéntinformatie
(brochures).

De MAR adviseert het bestuur bij de beoordeling van aanvragen voor ondersteuning
van wetenschappelijk onderzoek.

De leden van MAR zijn in beginsel bereid om op basis van hun expertise het bestuur te
adviseren bij bijzondere vraagstellingen van patiénten; uiteraard gebeurt dit met
respect voor de (medische) verantwoordelijkheid van de behandelaar.

Van de leden van de MAR mag worden verwacht dat zij op verzoek met hun kennis en
ervaring medewerking verlenen aan de Algemene Leden Vergadering van de NFVN.
Waar mogelijk ondersteunen de leden van de MAR de doelstellingen van de vereniging
en zijn zij bereid het bestuur hierover te adviseren.

Voorgestelde werkwijze Medische Advies Raad (MAR)

3.4.1 De MAR houdt zich op de hoogte van lopend en nieuw wetenschappelijk

3.4.

onderzoek naar NF. De MAR houdt het bestuur op de hoogte van de
(medische) ontwikkelingen op het gebied van NF.

De leden van de MAR melden op eigen initiatief belangrijke ontwikkelingen met
betrekking tot NF aan het bestuur. Het is verder door de lidmaatschapseisen logisch
dat leden van de MAR op de hoogte zijn van de beste behandelingswijze.

2 De MAR verleent zijn medewerking aan publicaties van artikelen voor de
Nieuwsflits, Website alsmede aan alle door de vereniging uit te geven
patiéntinformatie (brochures).

De leden van de MAR kunnen door het bestuur benaderd worden om de informatie
die door de vereniging wordt verspreid via internet, brochures en mogelijk andere
kanalen te beoordelen op actualiteit en correctheid. De leden van de MAR

ondersteunen de ontwikkeling van actuele patiéntbrochures.
Internet en brochures worden naar ervaring laag frequent aangepast.

De leden van de MAR kan worden verzocht een bijdrage te leveren voor het
verenigingsblad de Nieuwsflits door het schrijven van een artikel over NF en de
ontwikkelingen hierover binnen het betreffende vakgebied.

Eenmaal per twee jaar




3.4.3

3.4.4

NFVN

Neurofibromatose Vereniging Nederland

De MAR adviseert het bestuur bij de beoordeling van aanvragen voor
ondersteuning van wetenschappelijk onderzoek.

De leden van de MAR worden door het bestuur benaderd indien er een verzoek
voor ondersteuning van wetenschappelijk onderzoek binnenkomt. De leden van de
MAR adviseren het bestuur of het onderzoek past binnen de lopende onderzoeken
en of de kwaliteit en het belang van de aanvraag gewaarborgd is.

Naar verwachting 1 keer per jaar.

De leden van de MAR zijn in beginsel bereid om op basis van hun expertise het
bestuur te adviseren bij bijzondere vraagstellingen van patiénten; uiteraard
gebeurt dit met respect voor de (medische) verantwoordelijkheid van de
behandelaar.

Vragen die betrekking hebben op medisch gebied worden door de vereniging
standaard terug verwezen naar de betreffende behandelaar. Incidenteel komt het
echter voor dat een vraag een groot belang voor de vereniging of een breed
algemeen nut beslaat. Het bestuur stuurt dan een dergelijke vraag door naar het lid
van de MAR met het betreffende vakgebied ter verdere advisering en
beantwoording.

Het bestuur van de NFVN draagt er zorg voor dat de leden van de vereniging met
hun vragen geen rechtstreeks contact opnemen met de leden van de MAR. Vragen
die de leden van de NFVN hebben voor de MAR worden ingediend bij de
contactpersoon van de MAR in het bestuur van de NFVN. Het bestuur stelt zich
garant dat de behandeling van vragen volledig vertrouwelijk en met alle zorg zal
geschieden.

De contactpersoon binnen het bestuur beoordeelt de vraag en maakt de keuze om
de vraag aan een lid (of meerdere leden) van de MAR voor te leggen. Het antwoord
op de vraag wordt via de contactpersoon binnen het bestuur aan de vragensteller
doorgegeven.

De contactpersoon binnen het bestuur beoordeelt of vragen voor de MAR mogelijk
van belang zijn voor een algemener deel van de leden van de NFVN dan voor de
vragensteller alleen. Is dat het geval, dan zal de vragensteller worden voorgesteld
om de vraag algemener door de MAR te laten behandelen. Ook het antwoord zal
dan algemener zijn en in principe in aanmerking komen om te worden opgenomen
in het verenigingsblad, de Nieuwsflits. Uiteraard wordt deze werkwijze alleen dan
gevolgd wanneer de vragensteller er mee instemt om de feitelijke vraag algemener
te behandelen.

Naar ervaring laag frequent
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3.4.5 Van de leden van de MAR mag worden verwacht dat zij op verzoek met hun
kennis en ervaring medewerking verlenen aan de Algemene Leden
Vergadering van de NFVN.

Op verzoek van het bestuur wordt van de leden van de MAR gevraagd om hun
aanwezigheid en medewerking aan de jaarlijkse algemene ledenvergadering van
de vereniging.

Eenmaal per jaar, meestal in april

3.4.6 Waar mogelijk ondersteunen de leden van de MAR de doelstellingen van de
vereniging en zijn zij bereid het bestuur hierover te adviseren.
De leden van de MAR zijn op de hoogte van de visie en doelstellingen van de
vereniging. De leden van de MAR zullen binnen hun werkzaamheden mogelijke
kansen aan het bestuur melden. Het jaarplan zal binnen de MAR besproken
worden.
Het visie en beleidsplan wordt voor een aantal jaren vastgesteld.

3.5 Organisatie MAR

De NFVN staat een losse organisatie van de MAR voor, wat inhoudt dat onderling contact
in formele zin, anders dan de een of twee keer per jaar tussen de MAR en een afvaardiging
van het bestuur plaats te vinden vergadering, niet nodig wordt geacht. De individuele
leden van de MAR houden in ieder geval contact met hun contactpersoon binnen het
bestuur en visa versa.

3.6 Jaarlijkse Bijeenkomst MAR

Een of twee keer per jaar zullen op verzoek van het bestuur alle leden van de MAR en een
afvaardiging van het bestuur gezamenlijk een overleg voeren. Doelstellingen van dit
overleg zijn het verbeteren van de onderlinge band, het actueel houden van alle
ontwikkelingen en verder te beraden over doelstellingen en werkwijze van de MAR en het
realiseren van de doelstellingen van de vereniging.




