Asbestslachtoffers

Vereniging Nederland

Nieuwsbrief ¢ Januari 2024

e e e 00 o

Pag. 2 Interview AVN-bestuurslid Lilian Widdershoven -

Vi

A

pag. 3 Verslag ledenbijeenkomst in Buitenplaats Kameryck .

pag. 4 Onderzoeker Thom Eshuis blij met donatie -
Pag. 4 Vergoeding AVN-lidmaatschap - pag. 5 Verslag

van gesprek bij ministerie van SZW . pag. 6 Regeling TSB .

pag. 6 Registratie Asbestregister

Voorwoord
Beste leden en belangstellenden,

aan het begin van een nieuw jaar vliegen de ‘beste wensen’
over ons heen. Hoe komen deze eigenlijk over op mensen
met een ernstige ziekte zoals mesothelioom of asbestose,

of op hun naasten? Het lijkt mij dat je bij het in ontvangst
nemen van de gebruikelijke wensen, zoals ‘Gelukkig en
gezond nieuwjaar’, ondanks de goede bedoelingen toch
opnieuw stilstaat bij het perspectief vanwege de ziekte. Voor
menigeen is dit perspectief immers nog maar van korte duur.
Het is dan ook niet eenvoudig om de juiste woorden te vinden
om de zieke en de familieleden een gelukkige tijd te wensen
voor het nieuwe jaar. Tijdens onze laatste ledenbijeenkomst
werd ik getroffen door een uitspraak van een van onze leden,
die stelde: ,,Je bent niet alleen ziek, maar je bent dat met

de hele familie...”

Daarom wens ik u namens de AVN toe dat 2024
een jaar wordt waarin u samen met uw naasten
mooie momenten mag beleven die in de
herinneringen worden gekoesterd!

Zo aan het begin van het jaar is het ook voor ons als
patiéntenvereniging belangrijk om de blik op de toekomst
te richten. Zo hebben we in elk geval al vier data geprikt
waarop we in dit nieuwe jaar een lotgenotenbijeenkomst
zullen houden. Daarnaast hopen we dat het ministerie
van Sociale Zaken en Werkgelegenheid zijn verwachting
kan waarmaken dat we aanstaand voorjaar een oplossing

vernemen voor de kwestie van te laat ingediende aan-
vragen, en nabestaanden ook na het overlijden van een
asbestzieke een aanvraag voor een tegemoetkoming
kunnen indienen. Meer hierover vindt u verderop in
deze nieuwsbrief.

In de loop van 2023 hebben we als bestuur al eens gemeld
dat, om de doelstellingen van de vereniging optimaal te kun-
nen nastreven, we dringend versterking nodig hebben. Onder
meer een oproep voor een nieuwe voorzitter, een ‘kartrekker’
die ons kan helpen om de vereniging naar een volgend niveau
te tillen, heeft helaas geen effect gesorteerd. Omdat wij als
bestuur kwetsbaar zijn, hebben we ons voorgenomen om de
komende tijd te verkennen op welke wijze wij de AVN in een
andere constellatie kunnen brengen, waarbij de kwetsbaarheid
wordt opgeheven én we uiteraard tenminste dezelfde zorg
kunnen blijven bieden aan asbestzieken, hun naasten

en nabestaanden. Zodra we hierover iets kunnen berichten,
hoort u uiteraard van ons.

Hopelijk mogen wij u weer begroeten op onze lot-
genotenbijeenkomsten, die we gaan proberen te vullen
met informatieve presentaties, onderlinge uitwisselingen
en gewoon gezellige momenten.

Met vriendelijke groet,

Jan Verschoor
Bestuurslid Asbestslachtoffers Vereniging Nederland
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Na gitzwarte periode vond Lilian nieuw evenwicht

Het is halverwege deze maand precies een jaar geleden dat AVN-voorzitter Leon Widdershoven

plotseling het leven liet. Zijn zusje Lilian Widdershoven (64), die in de jaren hiervoor al twee

belangrijke personen was kwijtgeraakt, besloot ondanks haar eigen intense verdriet binnen het

AVN-bestuur te stappen: ,,Omdat versterking na het overlijden van Leon hoognodig was en ik

niet wilde dat de door mijn moeder opgerichte vereniging met hem stierf, ben ik erbij gekomen.’

Door Sven Poels

Als we Lilian in de week voor

kerst benaderen met de vraag of ze
openstaat voor een interview, houdt

ze in eerste instantie de boot af. Het

is voor haar vanzelfsprekend een
moeilijke tijd in het jaar en ook geeft

ze in alle bescheidenheid aan dat ze
misschien niet zo veel te zeggen heeft.
Als we haar ruim een week later alsnog
aan de telefoon krijgen, blijkt al gauw
dat ze juist ontzettend veel te delen
heeft. Allereerst natuurlijk over haar
persoonlijke verdriet, waar ze hoorbaar
niet al te veel nadruk op wil leggen. ,,Ik
ben in vijf jaar tijd de drie belangrijkste
personen in mijn leven verloren”, vertelt
ze met verdriet in haar stem. ,,Eerst
mijn moeder Mia, daarna mijn partner
Hans en afgelopen jaar dus mijn broer
Leon. Dat was heel zwaar.”

‘Je zou meer voor
de mensen willen
doen, maar je

loopt tegen allerlei
onrecht en kromme
regelgeving aan.”

Na al twee rouwprocessen te hebben
doorgemaakt, hakte het plotselinge
verlies van Leon er hard in. ,,Ik had
eigenlijk alleen hem nog. We waren
heel close en ik belde hem iedere

dag wel even, omdat ik me zorgen

om hem maakte. Hij deed altijd veel
voor anderen en vergat daarbij soms
zichzelf.” Op woensdag 18 januari nam
Leon de telefoon opeens niet meer op
en wist Lilian direct dat het niet goed
zat. De ochtend erna belde ze de politie
en kwam ze in alle vroegte vanuit haar
toenmalige woonplaats Leidschendam

naar Susteren. ,,We hebben hem
toen in huis overleden aangetroffen.
Hij lag er vredig bij, net alsof hij

in slaap was gevallen. Dat is ook
de reden dat ik geen autopsie
wilde.”

Rust

Pas nadat ze allerlei praktische
zaken had geregeld — ,,In het begin
zat ik in de regelmodus’ —, kwam
Lilian toe aan de verwerking. Na er
eerst lang over getwijfeld te hebben
besloot ze vorig jaar definitief terug
te keren naar haar ouderlijk huis in
Susteren, waar Leon zijn hele leven
(69 jaar) had doorgebracht. ,,Toen

ik hier net kwam wonen, had ik veel
emotie”, vertelt ze. ,,Dat zit er nu nog,
maar wel iets minder. Ik heb een hele
goede jeugd gehad en heb hier fijne
herinneringen. Als je jong bent kan
een dorp best beklemmend zijn,
maar als je ouder wordt heeft het
ook voordelen. Ik vind het hier
gemoedelijker dan in de Randstad
en ook zit ik nu dicht bij de natuur.
Ik heb van Leon een hondje geérfd
(Bobby, red.), die ik drie keer per
dag uitlaat in het nabijgelegen

bos. Die rust doet me goed.”

Een andere stap die Lilian het
afgelopen jaar maakte was om in

het bestuur van Asbestslachtoffers
Vereniging Nederland (AVN) te komen.
Ik werd al vrij snel door met name
Lies (Cijsouw, ere- en bestuurslid, red.)
gevraagd of ik ook bestuurslid wilde
worden. Voor mij hoefde dat niet per
se, maar omdat versterking na het
overlijden van Leon hoognodig was en
ik niet wilde dat de door mijn moeder
opgerichte vereniging met hem stierf,
heb ik het toch gedaan. Ik wilde
helpen waar ik kon.”
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Ontstaan en
geschiedenis AVN
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Mia Widdershoven-Cuijpers (1930-
2017) richtte in 1987 Stichting
Asbestslachtoffers Nederland op
naar aanleiding van de jarenlange
juridische strijd die haar man en
asbestslachtoffer Wil (1927-1987)
voerde tegen zijn oud-werkgever
DSM, waar hij met asbest had
gewerkt. Het steun- en adviespunt

voor lotgenoten ging in 1997 verder

onder de naam Asbestslachtoffers
Vereniging Nederland, waar zoon
Leon zich in verschillende rollen
voor inzette.

Kromme regelgeving

De voornaamste taken van Lilian
binnen de AVN zijn contact onder-
houden met de NFK (Nederlandse
Federatie van Kankerpatiénten-
organisaties) en het telefonisch
beantwoorden van vragen van
asbestslachtoffers, hun naasten
en nabestaanden. ,,Die telefoontjes
zijn best wel moeilijk. Je zou meer
voor de mensen willen doen, maar
je loopt tegen allerlei onrecht en
kromme regelgeving aan. Dat
hebben we vroeger als gezin zelf
ook van dichtbij meegemaakt. Mijn
hoop is dat hier in de toekomst
nog wat aan gaat veranderen.”

Lilian, die afgelopen jaar ook nog
geveld werd door een hernia, heeft
haar blik bij de start van 2024 naar
voren gericht. Bij de plaatselijke
parochie doet ze vrijwilligerswerk,
net als haar geliefde broer dat deed,
en in en om het huis is ze al een
poosje bezig om een en ander )



) grondig op te knappen. ,,Leon leefde
heel bescheiden. Hij was constant
bezig met asbestslachtoffers en stak al
zijn energie daarin, terwijl hij zijn eigen
dingen enigszins verwaarloosde.

Als ik bijvoorbeeld zag hoe de tuin
erbij lag...

Hij vond dat allemaal niet belangrijk,
maar ik probeer hier voor mij een thuis
te maken.”

Lilian hoopt op de plek van haar jeugd
oud te worden. ,,Ik heb in het dorp
best veel contacten, ondanks dat ik
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hier 45 jaar lang weg ben geweest.
Het was een flinke ommekeer om
weer in Susteren te komen wonen,
maar ik heb op dit moment een nieuw
evenwicht gevonden. Daar ben ik blij

Asbestslachtoffers
Vereniging Nederland

AVN actief op

om.” Ook de AVN wenst ze continuiteit Facebook
en balans toe, in de vorm van vers e
bloed.

Asbestslachtoffers

“Leon was constant bezig Vereniging Nederland is

met asbestslachtoffers en
stak er al zijn energie in.”

actief op Facebook. Wilt u
als eerste op de hoogte
zijn van nieuws,
volg ons dan!

,,De huidige bestuursleden worden er

niet jonger op, dus het zou mooi zijn als

er jonge mensen bij komen’’, benadrukt

ze. Opdat het (levens)werk van haar
wijlen moeder en broer kan worden

voortgezet.

Lilian Widdershoven

Middag in het teken van delen en luisteren

De derde en laatste ledenbijeenkomst van afgelopen jaar was op vrijdag 3 november in Buitenplaats
Kameryck, een fraaie en rustig gelegen vergaderlocatie in het Utrechtse Kamerik. In een intieme setting
deelden leden van Asbestslachtoffers Vereniging Nederland daar ervaringen met elkaar onder leiding
van Annelies Dekkers en Sandra van Breugel. ,,Jedereen nam uitgebreid de tijd en er was

veel herkenning.”

In de groep van Dekkers zaten, inclusief twee
afgevaardigden van het Instituut Asbestslachtoffers

(IAS) en twee mensen van de AVN, veertien personen.

Ter sprake kwamen daar onder meer de bijwerkingen

van immunotherapie (vooral jeuk en huidproblemen;

,,hiet te onderschatten”, aldus een aanwezige), de procedure
van de aanmelding bij het IAS en het belang van assertief
zijn: als je twijfels hebt bij de gestelde diagnose of geen
goede klik hebt met je behandelend arts, kun je altijd om
een second opinion vragen.

Door Sven Poels

Na het openingswoord van bestuurslid Jan Verschoor,

die enkele actuele verenigingszaken aanstipte en aangaf
benieuwd te zijn naar wat de dag ging opleveren, namen

de ervaren gespreksleidsters het van hem over. Ze stelden
zich kort voor, waarna de aanwezigen werden opgedeeld in
twee groepen. Dekkers (zie foto op de volgende pagina) nam
de asbestgetroffenen onder haar hoede, terwijl Van Breugel
een andere ruimte betrok met de partners en familieleden.
Wat er ongeveer besproken zou worden was toen al bekend-
gemaakt: onder andere de vragen ‘Wat zou u willen delen
met anderen?’ en ‘Wie was er een goede steun voor u en
hoe zag dit eruit?’ stonden op het scherm, zodat de leden
zich konden voorbereiden op wat komen ging.

Waardevol

Na de pauze, waarin enkele leden contact hadden gelegd
met een medewerkster van het IAS in verband met hun
aanvraag, gaf Dekkers een plenaire terugkoppeling op P
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https://www.facebook.com/pages/category/Nonprofit-Organization/Asbestslachtoffers-Vereniging-Nederland-183879525571699/

D hetgeen er besproken was. Ook Breugel, die was terug-
gekeerd met ‘haar’ groepje van vijf personen, gaf een korte
samenvatting: ,,ledereen nam uitgebreid de tijd en er was
veel herkenning, wat als erg waardevol werd ervaren.” In-
houdelijk zei ze: ,,Het hele gezin leeft en lijdt mee. Het is
een zwaar proces waar je ook als partner en familielid mee
in zit en waar je samen het beste van probeert te maken.
Hoewel de ziekte van je geliefde je 24 uur per dag bezig-
houdt, is het belangrijk om te relativeren en soms achteraf
ook verschrikkelijk te lachen. Er is vaak spanning in huis,
maar vergeet niet om ook de dag te plukken en dankbaar
te zijn voor de mooie dingen.”

“Vergeet niet om ook de dag te
plukken en dankbaar te zijn voor
de mooie dingen.”

AVN-penningmeester Christien Zonruiter kreeg tot haar
grote verrassing het slotwoord: ,,Goed om iedereen vandaag
gezien te hebben”, zei ze, voordat ze boekjes, AVN-speldjes

en -pennen uitdeelde en er in het restaurant kon worden
genoten een kop soep, rijkelijk belegd brood en een portie
gezond fruit. ,,Fijn dat u geweest bent en graag tot de
volgende keer.”

Onderzoeker Thom Eshuis blij met donatie

Onno Jongman en Kim van Poucke renden vorig jaar de Marathon Zeeuws-Vlaanderen en haalden
daarmee ruim drieduizend euro op voor Asbestslachtoffers Vereniging Nederland.

Het bestuur besloot om dit geld in te ,,Onze dank hiervoor, want subsidies
zetten voor het onderzoek naar chor- krijgen voor onderzoek naar pijn is
dotomie van arts-promovendus Thom erg lastig.”

Eshuis, die daar op de ledenbijeenkomst

van september vorig jaar een presen- Chordotomie is een ingreep waarbij

tatie over hield. ,,We zijn erg blij met de de pijnbaan in het ruggenmerg wordt

donatie en zullen ervoor zorgen dat het onderbroken. Meer informatie hier-

goed zal worden besteed”, aldus de over vindt u in de nieuwsbrieven van

jonge onderzoeker later dat jaar. augustus en oktober 2023. Thom Eshuis

Vergoeding AVN-lidmaatschap
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Via uw aanvullende zorgverzekering komt u mogelijk in aanmerking
voor vergoeding van het AVN-lidmaatschapsgeld.

Voor meer informatie hierover, zie het document van Patiéntenfederatie : Scan de

Nederland op onze website: www.asbestslachtoffer.nl/nieuws of scan de QR-code met
QR-code. 2 uw telefoon.



https://asbestslachtoffer.nl/wp-content/uploads/2023/07/AVN-nieuwsbrief-augustus-2023.pdf
https://asbestslachtoffer.nl/wp-content/uploads/2023/10/AVN-Nieuwsbrief-oktober-2023.pdf
www.asbestslachtoffer.nl/nieuws

Verslag van gesprek bij ministerie van SZW

Op dinsdag 21 november jl. hebben collega-bestuurslid Christien Zonruiter en ik, Jan Verschoor,

een prettig gesprek gehad met dhr. Sneep, beleidsmedewerker op het ministerie van Sociale Zaken

en Werkgelegenheid (SZW).
Door Jan Verschoor

Kwestie van te late indiening
van aanvragen

Hoofdmoot van ons onderhoud in Den
Haag was de kwestie van de te late in-
diening van aanvragen, waardoor na-
bestaanden niet in aanmerking komen
voor een tegemoetkoming omdat niet is
voldaan aan de regel dat een aanvraag
nog bij leven van de asbestzieke wordt
ingediend. Hoewel wij rekening hielden
met het opwerpen van belemmeringen
aan de kant van het ministerie, blijkt
men heel positief te staan tegenover ons
pleidooi voor gelijkstelling van het leed
van slachtoffer én nabestaanden. We
hadden al kennisgenomen van het feit
dat deze kwestie in 2022 op een lijst is
geplaatst van hardvochtige zaken die
aandacht verdienen. Toen wij aangaven
dat het al meer dan tien jaar aan de
orde wordt gesteld en wij eigenlijk wel
behoorlijk ongeduldig worden, gaf dhr.
Sneep als inschatting van zijn kant

dat er in dit voorjaar een beslissing

te verwachten is.

Men stoeit momenteel vooral met de
vraag op welke wijze een en ander kan
worden gerealiseerd en vooral juridisch
verankerd. Men is bezig met de vraag
of het expliciet in de regelingen moet
worden opgenomen 6f dat het kan
worden opgevangen met het toewijzen
van een discretionaire bevoegdheid
aan de Sociale Verzekeringsbank,

en zo waren er nog enkele andere
mogelijkheden waar men zich

over buigt.

Het verhaal van Els Komdeur in

onze nieuwsbrief van oktober 2023
en ons bezoek betekenden, zo zei
beleidsmedewerker Sneep, een
extra stimulans om de zoektocht

te beéindigen en keuzes te maken
waarmee dit pijnpunt tot het verleden
behoort. Hij beloofde ons op de

“Men stoeit momenteel
vooral met de vraag op
welke wijze een en ander
kan worden gerealiseerd
en vooral juridisch
verankerd.”

hoogte te houden van de ontwikkelingen
en we mogen hem er te allen tijde naar
vragen.

Het was kortom een heel constructief
onderhoud dat ons hoop geeft op

een oplossing op afzienbare termijn.
Vanwege de positieve opstelling van
het ministerie hebben we besloten om
vooralsnog het geschetste perspec-
tief af te wachten en nog geen verdere
acties te starten. We hopen dan ook
vurig dat we u medio dit jaar goed
nieuws kunnen brengen.

Pleurale plaques en diffuse
pleurale verdikking

We hebben ook gesproken over uitbrei-
ding van de tegemoetkomingsregelingen
voor mensen met pleura-afwijkingen
door blootstelling aan asbest, met name
(geisoleerde) pleurale plaques (IPP) en
diffuse pleurale verdikking (DPT). Deze
mensen met blijvend functieverlies erva-
ren beperkingen tijdens het functioneren
in het dagelijks leven.

Sinds januari 2023 bestaat de ISBG-
tegemoetkomingsregeling (zie artikel
op pagina 6), bedoeld voor mensen
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die tijdens hun beroepsuitoefening in
aanraking kwamen met schadelijke
stoffen zoals asbest. Momenteel zijn
drie aandoeningen onder deze regeling
gebracht en het is de bedoeling

om deze van lieverlee uit te breiden.

Op 1 november 2023 hebben we

aan de minister van SZW een brief
gezonden met het verzoek om patiénten
met IPP of DPT onder deze regeling te
brengen en deze aandoeningen toe te
voegen aan de shortlist van ziekten die
in aanmerking komen voor de ISBG-
regeling.

Nadelige effecten op toeslagen
t.g.v. tegemoetkomingen/
schadevergoedingen

Ook werd kort stilgestaan bij signalen
die wij ontvingen dat nabestaanden na
ontvangst van een tegemoetkoming of
schadevergoeding een negatief effect op
hun toeslagen kregen. De heer Sneep
verwees ons naar een per 1 januari 2024
van kracht zijnde maatregel die dit mo-
gelijk oplost. Dit zoeken we nader uit we
zullen u hier in onze volgende nieuws-
brief over berichten.
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Asbestslachtoffers
Vereniging Nederland

Mededeling
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Deze nieuwsbrief (en veel
andere informatie) vindt u
ook terug op onze website:
www.asbestslachtoffer.nl


https://asbestslachtoffer.nl/wp-content/uploads/2023/10/AVN-Nieuwsbrief-oktober-2023.pdf
www.asbestslachtoffer.nl

Regeling Tegemoetkoming
Stoffengerelateerde Beroepsziekten

Bent u ziek geworden doordat u tijdens uw werk in aanraking bent geweest

met gevaarlijke stoffen? Dan kunt u misschien een eenmalige financiéle
tegemoetkoming van maximaal € 22.839,- netto krijgen. Dit is mogelijk op

grond van de regeling Tegemoetkoming Stoffengerelateerde Beroepsziekten

(TSB), ingesteld door de overheid.

Bron: ISBG

Deze regeling is ingegaan op 1 januari 2023

in en geldt voor de volgende ziekten:

* Longkanker door asbest

+ Allergisch beroepsastma

+ Chronic solvent-induced encephalopathy
(CSE, schildersziekte)

Wat kunt u doen?

Ga naar de website van het Instituut
Slachtoffers Beroepsziekten door
Gevaarlijke stoffen (ISBG), daar vindt

u informatie en een paar vragen. Door
die vragen te beantwoorden met ‘Ja’ of
‘Nee’ weet u direct of het zinvol kan zijn
om u aan te melden.

De procedure
Als uit uw antwoorden op de vragen blijkt
dat het zinvol is om u aan te melden, kunt

Na uw aanmelding neemt ISBG contact
met u op om u te vertellen wat er bij de
aanvraagprocedure komt kijken. Besluit u
tijdens dit telefoongesprek uw aanvraag
door te zetten, dan wordt de procedure in
gang gezet.

Meer weten?

Op veel vragen vindt u antwoord op de
website. Mocht u meer willen weten, of
heeft u hulp nodig met het aanmelden,
dan kunt u het ISBG bellen. Het telefoon-
nummer vindt u ook op de website.

Voor meer informatie en aanmelding:

www.isbg.nl

ISBG

instituut slachtoffers
beroepsziekten door

Agenda 2024
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Bestuursvergaderingen

Nader overeen te komen

Ledenbijeenkomsten
5 april

14 juni

13 september

15 november

Blijf niet alleen
met uw vragen
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Postadres:
|Usstraat 5, 6114 RM Susteren

E-mail:

u dat direct doen via de website. gevaarlijke stoffen secretariaat@asbestslachtoffer.nl
Website:

www.asbestslachtoffer.nl

Registratie Asbestregister . IBAN:
: NL 30 INGB 0008 486 204

Bent u aan asbest blootgesteld of vermoedt u dat dit het geval is

Asbestslachtoffers Vereniging

Nederland is aangesloten bij

de Nederlandse Federatie van

Kankerpatiéntenorganisaties

geweest, dan kunt u op www.asbestregister.nl de gegevens hierover
vastleggen. Mocht u later ziek worden door de blootstelling, dan kan
het dossier van pas komen voor het verkrijgen van een tegemoetkoming
of schadevergoeding. Het is dan een belangrijk hulpmiddel om uw

en wordt mede gesubsidieerd
door KWF Kankerbestrijding.

bewijspositie te versterken tegen degene die naar uw mening ver-
antwoordelijk (of aansprakelijk) kan worden gehouden voor de
blootstelling.

Colofon

Bron: www.asbestregister.n! Het dossier kan van pas

komen voor het verkrijgen
van een tegemoetkoming

Tekst en eindredactie:
Het is mogelijk dat u in verschillende Sven Poels Media

situaties met asbest bent geconfronteerd.

Wij adviseren u om elke situatie van
asbestblootstelling in het dossier volledig
te registreren door per keer alle vragen zo
gedetailleerd mogelijk te beantwoorden
en eventueel bijlagen toe te voegen.

of schadevergoeding

Uw gegevens worden daarnaast anoniem
gebruikt om asbestrisicosituaties beter in
kaart te brengen.

Opmaak en vormgeving:
Claudia Ritzen, Vormpracht

Druk:
Econoom-Maenen, Beek


www.isbg.nl
www.asbestslachtoffer.nl
www.asbestregister.nl



