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Van het bestuur

Een enorme radiostilte van het bestuur het afgelopen
jaar... We hadden gehoopt om in het najaar 2009 een
nieuwe contactdag te organiseren. Het is echter niet
gelukt om in samenwerking met Prof Padberg een
programma met sprekers hiervoor samen te stellen.
Helaas lukt het op het moment ook niet om een alter-
natieve datum die we daarvoor geprikt hadden

(6 maart 2010) te vullen, we zijn ons nu aan het bera-

den op een alternatief.

Ook met de nieuwsbrieven is het dit jaar wat minder
gesteld, we hebben dit jaar maar één nieuwsbrief uit
te brengen: deze die voor u ligt. Door gebrek aan in-
houd voor de nieuwsbrief, en beperkte inzetmogelijk-
heden van de bestuursleden zijn we er niet toe geko-
men om meer nieuwsbrieven met informatie te vul-
len. Het bestuur zelf is overigens hard aan vernieu-
wing toe, sommige bestuursleden zitten al 10 jaar of
langer in functie, en de inzet en daadkracht vermin-
dert daardoor.

Verschillende bestuursleden hebben in het verleden

(al meermalen) aangegeven te willen stoppen, maar

zijn daar tot nu toe niet aan toegekomen omdat er
geen vervanging voorhanden was. Omdat we uitein-
delijk de doelstellingen van de Stichting een warm
hart toedragen en de boel niet verloren willen laten
gaan, zijn die betreffende bestuurders nog aangeble-
ven maar het blijft moeilijk om activiteiten op te zet-
ten en inhoud van de nieuwsbrief op te sturen als het
altijd van dezelfden moet komen.

Vandaar bij dezen een sterke oproep om eens bij je-
zelf te raden te gaan of je mee wilt helpen in het be-
stuur. Gezien het behoorlijk aantal jongeren dat we
hebben in de Stichting willen we ook specifiek aan
jongeren die het syndroom zelf hebben, of eventueel
hun ouders vragen om in het bestuur mee te gaan
helpen.

Bedenkt u maar, dat de stichting 12 % jaar geleden
opgericht is door ouders van Moebius patiénten van
1 jaar oud die op zoek waren naar informatie, en bij
gebrek daaraan het zelf maar hebben opgezet. De
Moebius Syndroom Stichting is voornamelijk opgezet
door en voor patiénten en hun families. Het bestuur
mag daar een afspiegeling van zijn.

Krantenartikel.

Het volgend artikel is gepubliceerd in het Leidsch Dag-
blad van 11 juli 2009:

Leidenaar voorzitter Moebius Syndroom Stichting
We wilden alles weten over deze ziekie

Door Anne Bergsma

OEGSTGEES&Door een zeer zeldzame ziekte lag

baby Marc maanden in een couveuse. Ouders Joke

en Martin van Abswoude zaten elke dag naast hun

nieuwe kindje, dat regelmatig gereanimeerd moest
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weken: het onbekende Moebius syndroom.
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ren per jaar geboren met het Moebius syndroom, ver-
noemd naar de Duitse arts Paul Julius Mobius die de
ziekte eind 19e eeuw beschreef. Het is een aangebo-
ren afwijking waarbij aangezichtszenuwen niet ont-
wikkeld zijn. Mensen met het syndroom zijn blijvend
verlamd in het gezicht, zodat zuigen, glimlachen, knip-
peren met de ogen of fronsen niet goed mogelijk is.
Andere symptomen zijn onder andere overmatig kwij-
len, scheel kijken, kaak- en tongafwijkingen, doofheid,
klompvoetjes en een vertraagde motorische ontwik-
keling. En in enkele instanties is er sprake van een
verstandelijke handicap.

Therapie

Baby Marc, inmiddels tien jaar oud, heeft een extre-

me vorm van de ziekte. Vader Martin en moeder Joke

voeden hun jongste zoon zelf thuis op, wel met be-

hulp van thuiszorg. Hun rijtjeshuis in Oegstgeest, op
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en een reclamezuil op het hek voor het schildersbe-

drijf van Martin, is een oase van vrolijke kleuren. Gele

en felgroene accenten en de muur achter de bank is

behangen met een onderwatertafereel van zwem-
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gaan naar Curacao. Dat was geweldig. Marc heeft

daar gezwommen met dolfijnen, als therapie. Over

06SS 6S1Sy 3Lty 6S 6SSNEs
glinsterende lach. Marc zit tijdens het interview tevre-

den in zijn stoel, gepositioneerd voor de flatscreen

televisie. Een concert van Marco Borsato staat aan,

zijn favoriete muziek. Zijn oudere broer Mike van

twaalf jaar, die volgend jaar naar de middelbare

school gaat, komt na het buitenspelen binnenlopen

en geeft meteen een hand. Daarna zit hij rustig bij de

keuken aan tafel zijn avondeten op te eten.

Zenuwslopend

Martin en Joke vertellen over hun jongste zoon, die
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werd hij weggehaald. Hij was mager en blauw van
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Meteen is hij van het Diaconessenhuis vervoerd naar
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baby in het ziekenhuis worden gereanimeerd, een

fysiotherapie en logopedie. Dat geeft je een goed ge-
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Curagao, waar Marc kan zwemmen met dolfijnen. En
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prematuurtjes vertrekken, maar Marc bleef maar lig- GbSST 1A21SYy Vylldzdz2NX A21H |
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kwamen de artsen erachter wat er mis was met Marc.
Een bezoekende arts uit Utrecht herkende de sympto-
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hebben. Maar dan begint het pas. We wilden alles
weten en zijn direct op het internet gaan zoeken naar
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zin was net een jaar eerder Stichting Moebius Syn-
droom opgericht. Inmiddels is Martin voorzitter en
contactpersoon van de Stichting die zich bezighoudt
met een betere her- en erkenning van het syndroom.
Een aantal keren per jaar organiseren ze een bijeen-
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ten ook mensen die aan de ziekte lijden. Die geen mi-
miek hebben. Naast hun beperkingen in het uitdruk-
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Beperkingen
De tienjarige Marc heeft meer beperkingen dan de
gemiddelde Moebius patiént. Hij heeft een scheef
gezicht, een scheve duim, geen zuigreflexen en kan
niet spreken. Tijdens het interview gaat Marc op de
grond liggen en schopt met zijn benen. Hoeveel hij
meekrijgt van zijn omgeving weten Joke en Martin
niet precies. Dit is wel eens lastig voor zijn ouders,
maar met behulp van een plaatjesboek met picto-
grammen kunnen ze communiceren met hun zoon.
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herkent veel dingen en is
altijd vrolijk. Hij is dol op
zijn broer en houdt veel
van knuffelen. En Marco
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zegt Joke glunderend. Het
is geen gemakkelijke taak,
zorgen voor hun jongste
maar als elke andere ou-
der wilden ze het probe-
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hem maar naar een te-
huis in Arnhem. Maar wat
moeten we in Arnhem?
Bovendien wilden we zelf
voor hem zorgen. Het in
ieder geval proberen! En
nu gaat hij steeds stapjes
vooruit met behulp van
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Onze folder met informatie over het Moebius Syn-

droom is vernieuwd! U zult het vast wel ontdekt heb-
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nieuwsbrief bijgesloten. Tevens is de vernieuwde fol-

der in .PDF formaat te downloaden vanaf onze websi-

te http://www.moebiussyndroom.nl.

De meest belangrijke reden om de folder te laten her-
drukken, is omdat op de achterkant van de oude fol-
der-nggnamansadressgn ey telefognumpeds aténdzdzNg 1
den van 12 jaar geleden, die inmiddels al lang niet

meer klopten. Als mensen een folder opvroegen,

mogsgei e dednformatig vargdr achyepkaditivgghay A & @ ¢
len en overschrijven, of er stickers overheen plakken.

Dat zag er niet mooi meer uit.

De nieuwe folder bevat geen hamen van personen,
telefoonnummers of huisadressen meer, maar alleen

een verwijzing naar onze Internet website http://
www.moebiussyndroom.nl waar men online deze ge-
gevens kan opvragen. Daarmee zijn we in staat om

altijd de nieuwste en juiste gegevens te publiceren,

zonder dat we de gedrukte folder moeten aanpassen

of opnieuw laten drukken. Dat is namelijk toch een

kostbare zaak.
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We hebben tevens de gelegenheid te baat genomen
om de medisch inhoudelijke kant van de folder te re-
viseren. Het onderzoek van Prof. Padberg heeft in de
laatste 12 jaren toch wel wat vernieuwingen opgele-
verd, waaronder een betere definitie van het Syn-
droom zelf, en een scheiding van de 'erfelijke’ en 'niet
erfelijke’ variant ervan. Deze informatie is ook bijge-
werkt in de nieuwe versie van de folder.

Tenslotte hebben we wat plaatjes aan de folders toe-
gevoegd. Vanwege mogelijke inbreuk op de privacy
hebben we besloten om geen foto's van Moebius pa-
tiénten te gebruiken, maar we hebben een grafisch
vormgever (Iris van Zanten) bereid gevonden om naar
'yt SARAY3 @lLy o1t
maken. De schetsen zijn behalve voor de folder ook al
op de vernieuwde website gebruikt, dus u heeft ze
vast en zeker al wel eens gezien. Onze dank gaat uit
naar allen die meegewerkt hebben aan het tot stand
komen van de nieuwe folder: Iris van Zanten, Prof
Padberg, Ben van Zanten en Martin van Abswoude.

We hebben voor u een exemplaar van de folder bijge-
sloten. Als u wilt, kunt u max. 10 exemplaren gratis
bijbestellen bij onze Stichting (email adres:
info@moebiussyndroom.nl) zodat u die kunt uitdelen
aan familie, vrienden, hulpverleners, leerkrachten of
andere instanties. Voor meer exemplaren vragen we
een kleine bijdrage in de administratiekosten.

De Website

Onze website is aan het begin van dit jaar verhuist!
Alweer? Ja, alweer... Helaas moest het, maar het is
wel definitief. Het is de 3e verhuizing sinds we de
Moebius Syndroom Stichting hebben opgericht in

1998, maar wat ons betreft, daarmee ook de laatste.

We zijn verhuisd van :
http://www.moebius.syndroom.nl naar:
http://www.moebiussyndroom.nl. Het verschil is
slechts een punt (.) tussen Moebius en Syndroom,
maar technisch is het wel een groot verschil.

Het verschil is namelijk dat het Internet domein:

'syndroom.nl' niet in ons bezit is, maar van een klein

bedrijfje: IT hosting. Dat bedrijf had de naam
'syndroom.nl' in de "gouden tijd" van het Internet
opgekocht om die te gelde te maken, maar daar is
nooit veel van gekomen. Alleen onze stichting heeft er
tot nu toe gebruik van gemaakt. De reden om over te
stappen is dat we niet meer verder konden met de
oude provider wegens allerlei omstandigheden die we
hier niet zullen noemen. We hebben daartoe besloten
een eigen domein naam aan te vragen:
(moebiussyndroom.nl).

Die domein naam is nu 'van ons zelf' en die hoeven
we dus nooit meer te veranderen. We kunnen zelf
bepalen bij welke provider we de website
http://www.moebiussyndroom.nl laten hosten, dus
zelfs in het onwaarschijnlijke geval dat we bij de nieu-
we provider weg willen of moeten, kunnen we de
website verplaatsen naar een andere provider, en de
naam: http://www.moebiussyndroom.nl omleiden
naar het nieuwe adres. Niemand zal dan merken dat
we verhuizen, omdat ons Internet adres hetzelfde
blijft.

Dit is voor ons erg van belang omdat we het afgelo-
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folder willen we de definitieve naam van de website
en contactgegevens vermelden, zodat we kunnen
voorkomen dat die gegevens achter gaan lopen bij
toekomstige ontwikkelingen.

De nieuwe provider biedt trouwens ook extra uitbrei-
dingen op de website zoals een forum, gastenboek,
fotoboeken etc. dus wellicht gaan we in de toekomst
hiermee onze website nog uitbreiden.

TV uitzending BNN

In September werden we benaderd door de BNN voor
een uitzending van 'Je zal het maar hebben'. Enkele
jaren geleden hebben we daar ook al aan meege-
werkt, toen is Peter Mul geportretteerd en geinter-
viewd. Dit jaar wilden ze opnieuw iemand in de schijn-
werpers hebben die wat over de aandoening kan ver-
tellen. Omdat het programma 'Je zal het maar heb-
ben’ gericht is op jongeren, was het ook de bedoeling
om hiervoor een jongere met het syndroom te bena-
deren.

We hebben daartoe onze ledenlijst geraadpleegd en
getracht zoveel mogelijk jongeren in de leeftijd van 15
-30 jaar te benaderen, voor zover we daarover in de
ledenlijst over een telefoonnummer, e-mail adres of
post adres beschikken. Uiteindelijk kwamen we op
een lijst van 14 jongeren in de geschikte leeftijd waar-
van we er van 9 een geldig e-mail adres hadden. Die
hebben we benaderd uit naam van BNN in de hoop
dat er iemand mee wilde werken.

Uiteindelijk kreeg BNN hiervan gelukkig enkele aan-
meldingen. Angelo van der Wiel is toen geinterviewd,
Angelo heeft in november 1999 een glimlach operatie
ondergaan, door dr. Hartman en dr. Zucker.

We zijn benieuwd hoe het nu met hem gaat. We wa-
ren erg blij met dit resultaat omdat we wel gehoopt
hadden dat er mensen positief zouden reageren.
Maar we zijn ook een kleine Stichting met weinig le-
den, waardoor in het algemeen de reacties op onze
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oproepen niet massaal zijn. Gelukkig is het deze keer
dus gelukt, en we hopen de volgende keer weer op
uw medewerking te mogen rekenen.

De uitzenddatum van het programma met Angelo is
bij ons nog niet bekend, als we het weten zullen we
dit op de website laten weten, houd die dus in de ga-
ten!

E-mail adressen

We willen u vragen of u uw email adres aan ons wilt
doorgeven. We worden af en toe benaderd om men-
sen te zoeken die mee willen doen met een radio- of
televisieprogramma of voor een artikel in de krant.
Wilt u uw email adres doorgeven via het email adres:
info@moebiussyndroom.nl

Het is belangrijk om te weten dat uw email adres niet
verstrekt wordt aan derden.

Het bestuur kan u dan benaderen via de mail om te
informeren of u interesse heeft om mee te doen met
een programma, of om u van ander nieuws vanuit de
Stichting op de hoogte te brengen.

Het Net

Oproep voor kopij

Ook in deze nieuwsbrief vragen we u of u een stuk wil
schrijven voor in onze nieuwsbrief.

Het is heel moeilijk om elke keer een nieuwsbrief te
vullen als er geen materiaal word aangeleverd.

Bij deze vraag ik u om een stukje te schrijven.
Bijvoorbeeld:

Hoe gaat u om met het hebben van Moebius?
Hoe gaat u ermee om dat uw kind Moebius heeft?
Naar welke artsen gaat u?

Wat zijn belangrijke dingen om op te letten?

Tips voor andere ouders
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Die dingen zijn heel belangrijk om met elkaar te de-
len. Door je eigen verhaal te vertellen, help je andere
mensen.

U verhalen kunt u sturen naar:
bonnievdvelde@hotmail.com

Uw verhaal is altijd welkom.

Past het niet in de volgende nieuwsbrief, dan wordt
het bewaard en zal ik het in de daarop volgende
nieuwsbrief plaatsen.

Alvast bedankt voor uw inzet.

Wist u dat er op Internet ook van alles te vinden is over het Moebius Syndroom ?
Zo zijn er een aantal mensen die, om het Syndroom onder de aandacht te brengen, een filmpje hebben gezet op

YouTube:

- http://www.youtube.com/watch?v=BnltwkyObz4
- http://www.youtube.com/watch?v=S biGXc80C0O
- http://www.youtube.com/watch?v=3FJPvBcCMNAE
- http://www.youtube.com/watch?v=PsP4jEt]JOxQ

- http://www.youtube.com/watch?v=tkeYQgqm80OuM
- http://www.youtube.com/watch?v=L6C1bqi4pQ0Y
- http://www.youtube.com/watch?v=99P8Z0oKbbPA
- http://www.youtube.com/watch?v=NB7MGPIiR7is

Living with Moebius Syndrome

Paul Thornton

Jose uit Californie

1 /5 Moebius Syndrome Educational DVD
2 / 5 Moebius Syndrome Educational DVD
3/ 5 Moebius Syndrome Educational DVD
4 | 5 Moebius Syndrome Educational DVD
5 /5 Moebius Syndrome Educational DVD

Via de links hierboven vindt je er nog veel meer trouwens.

En andere belangrijke informatie:

http://Aww.moebiussyndroom.nl natuurlijk, onze eigen website.
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Hoofdgerecht %
voor 4 personen

1 400 g kipfilet

1 eieren

1 2 eetlepels halfvolle melk
1 3 eetlepels paneermeel

1 1 eetlepel gemaleRarmezaanse kaas

1 50 g boter

1 2 eetlepels olie

{ zout en peper

1 4 hardgekookte eieren (voor de paddenstoelen)
1 2 mooie rode tomaten (voor de paddenstoelen)
1 een knijpfles fritessaus (voor de paddenstoelen)

1 1 potje appelmoes

1 1 zak frites

1 toevoeging: cherrytomaatjes, mandarijnen en

aardbeien
_ Bereiden:
Kerstkoekjes 100 GRAM BOTER 1 Snijd de kipfilet in dikke repen (vingers).
60 GRAM BRUINE 2 Klop met een vork de eieren, melk en een beetje

SUIKER
2 EETLEPELS CACAO
180 GRAM BLOEM

peper en zout in een ondiepe schaal.
3 Meng het paneermeel en de Parmezaanse kaas

1 EIDOOIER met elkaar en doe het in een tweede ondiepe kom.

50 GRAM POEDERSUIKER 4 Wentel de reepjes eerst door het eimengsel en

VOEDSELKLEURSTOF dan door het paneermengsel.

5 Verhit de boter samen met de olie in een koeken-

Maak deeg van meel, boter, suiker, cacao en eidooier pan en bak de reepjes kipfilet in 5 minuten knap-
en zet het deeg een uur in de koelkast. Rol het deeg perig bruin. Maak op smaak met zout en peper.
uit en snijd kerstboompijes uit, met de hand of met 6 Pel de hardgekookte eieren. Halveer de tomaten
behulp van een voorbeeld uit papier of karton. Bak de en haal met behulp van een lepel het vruchtvlees
koekjes 12-15 minuten op 180 graden en laat ze een uit de tomaten. Zet deze halve tomaten als hoedje
uur afkoelen. Maak twee kleuren glazuur met de poe- op de eieren.
dersuiker (los een paar druppels kleurstof op in de 7 Maak de stippen met bijvoorbeeld een knijpfles
poedersuiker, en indien nodig nog een paar druppels fritessaus. Garneer met sla en fruit! ol
water). o k@IU .
Doop een punt van een mes in de glazuur en maak Lekker met frietjes en appelmoes. 1' Sma
gekleurde kerstballen. Ee
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