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Het bestuur van de Moebius
Syndroom Stichting wenst u
alvast fijne feestdagen, en een
voorspoedig 2016!

De volgende contactdag is
(voorlopig) gepland op zaterdag 22
. oktober 2016.
Ln dit hummer: Houdt u deze datum vrij?

Contactdag 2015

Uw zorgverzekering
Tk geef de pen door ...
Oproep voor kopij
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Contactdaqg oktober 2015

Op 17 oktober 2015 hielden we de alweer 14e
patiénten contactdag.

De dag werd in Amersfoort gehouden. Na 7
contactdagen in Apeldoorn/Beekbergen, 5 in
Geldrop en een dierentuindag in Rhenen hadden
we dus weer een contactdag in het midden van
het land.

Vanaf 10 uur 's ochtends kwamen de mensen
binnen, al gauw waren er velen aanwezig. De
kinderen hadden de speelmogelijkheden gauw
ontdekt.

In de introductie van het bestuur werden
Jenny en Jacqueline voorgesteld als nieuwe
bestuursleden. Ze waren de vorige contactdag
in de dierentuin ook aanwezig, maar we hebben
toen niet de tijd genomen voor officiéle mede-
delingen of om hen voor te stellen.

Daarna was het woord aan Prof Werker, plas-
tisch chirurg die al meerdere ‘glimlach’ opera-
ties uitgevoerd heeft bij Moebius patiénten in
Nederland. Zijn presentatie '‘Reconstructie van
de lach bij mensen met het Moebius Syndroom'
begon met hoe de mimiek werkt bij mensen, en
het gebrek ervan bij Moebius patienten.

Er zijn (buiten het Moebius Syndroom) ver-
schillende redenen waarom mensen een verlam-
ming in het gezicht krijgen, de behandeling
daarvan kan dus ook op verschillende wijzen
plaatsvinden, zoals het verplaatsen van stukken
huid of delen van spieren. Bij patiénten met
het Moebius Syndroom is er vaak mimiek uitval
aan 2 kanten, en hebben de spieren vanaf de
geboorte nooit gewerkt, dit is vergelijkbaar
met patiénten met langdurige mimiek uitval.

Voor de operatie zelf is een spier, en aanstu-
ring nodig. De spier wordt, met een stukje
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zenuw eraan, door Prof Werker bij voorkeur
uit het bovenbeen gehaald. In Belgié zijn er
artsen die bij voorkeur een deel van de kauw-
spier gebruiken (methode van Labbé). Beide
mogelijkheden hebben hun voor- en nadelen, en
de artsen zelf hebben ook meer ervaring met
hun ‘eigen’ methode, en daar dus ook hun voor-
keur voor. Als aansturing wordt meestal een
gedeelte van de zenuw van de kauwspier ge-
bruikt. Hierbij moet er op de kiezen gebeten
worden om een lach te produceren, het wordt
normaliter geen spontane lach.

Daarna liet Prof Werker wat voorbeelden zien
van David en Thomas die de afgelopen jaren
door hem geopereerd zijn. Er volgden vele vra-
gen over de verschillende onderwerpen.

De lunch werd gebruikt in de verschillende
ruimtes die we ter beschikking hadden voor de
hele groep, en gaf gelegenheid tot het uitwis-
selen van ervaringen.

Na de lunch werd een groepsfoto gemaakt, en
daarna vertelde Dr. Erasmus ons over Moebius
Syndroom en Genetica.

Er worden momenteel 2 oorzaken aangewezen
voor het ontstaan van het Moebius Syndroom:
bij een deel van de patiénten wordt het syn-
droom veroorzaakt door een doorbloedingssto-
ring tijdens de aanleg van het deel van de her-
senstam waar de 7° hersenzenuw ontspringt,
bij een ander deel van de patiénten door een
fout in het erfelijk materiaal (DNA). De door-
bloedingsstoornissen kunnen veroorzaakt wor-
den door een infectie, of door toxiciteit
(‘'vergiftiging'). De groep van Dr. Erasmus houdt
zich voornamelijk bezig met de genetische stu-
dies. In het ver\;eden zijn er meerdere veran-
deringen in de chromosomen gezien, maar die
waren altijd sporadisch. Een aantal genen zijn
bij 19 patienten onderzocht, maar worden nu
buitengesloten als veroorzaker.




Met de nieuwste technieken van tegenwoordig
(Next Generation Sequencing (NGS)) kan het
hele DNA profiel van iemand bepaald worden.
Hierbij zijn afgelopen tijd een 2-tal genen aan-
getroffen die het Moebius Syndroom veroor-
zaken, in een aantal patiénten. In de toekomst
wil men overgaan ot onderzoek van het gehele
erfelijke materiaal. Er wordt nu vader-moeder-
kind onderzoek gedaan om nog beter vast te
kunnen stellen wat mogelijke oorzaken zijn.

Belangrijkste conclusie is dat door fouten in
het regelsysteem, die vroeg in de embryonale
ontwikkeling de normale uitgroei van hersenze-
nuwkernen stuurt, de oorzaak van het syn-
droom is bij een deel van de Moebius patiénten.

Na de presentaties was er mogelijkheid tot
onderling contact, en bijpraten met oude en
nieuwe bekenden. Er waren veel patiénten aan-
wezig die al enkele jaren niet meer geweest
waren dus een goed moment om weer eens bij
te praten.

We zijn bijzonder erkentelijk voor
de bijdrage van het Fonds Lief-
dadige Doeleinden die we van Kabel-
bedrijven Draka Nederland BV hebben mogen
ontvangen. Deze bijdrage heeft het mogelijk
gemaakt de dag zonder verdere kosten voor de
deelnemers te organiseren.

Uw zorgverzekering

Wist u dat de zorgverzekering verplicht is?
Wist u dat u altijd geaccepteerd moet worden
voor een basisverzekering? Wist u dat een
zorgverzekeraar een zorgplicht heeft om u de
zorg uit de basisverzekering te geven die u no-
dig heeft? Wist u dat u uw basisverzekering
bij de ene verzekeraar kunt hebben en uw aan-
vullende verzekering bij de andere? Wist u dat
uw polis elk jaar anders kan zijn terwijl u zelf
niets verandert?
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De meeste mensen weten dat het in Nederland
verplicht is om een zorgverzekering te hebben.
En bijna iedereen merkt tegen het einde van
het jaar dat er op dat onderwerp wat te kiezen
valt. Zorgverzekeraars en vergelijkingssites
informeren u over premies en polissen voor het
komende jaar. Dat is het moment om kritisch
te kijken of u de polis heeft die het beste bij u
past.

Meer informatie hierover is te vinden op:

http://npcf.nl/ themas/zorgverzekering kiezen

Ik geef de pen door aan ...

Naam: Jessica van der Ende
Hoedanigheid: Patiént
Leeftijd: 19 jaar

Tk ben Jessica van der Ende, en ben geboren
op 15-04-1996, met het Moebius Syndroom.

Toen ik geboren was wisten ze niet wat ik had.
Ze zagen wel dat ik klompvoetjes had maar ze
wisten niet wat er voor de rest aan de hand
was en of er meerdere mensen met dezelfde
afwijkingen waren.



https://www.npcf.nl/themas/zorgverzekering-kiezen/

Maar mijn vader kon dat niet hebben en ging
zelf op onderzoek uit.

En heel toevallig zag hij toen op de Duitse
TV een Amerikaans meisje die precies op
mij leek. En toen heeft mijn vader met de
Amerikaanse arts gebeld en die belde weer
naar mijn arts en toen zijn ze er uiteindelijk
achter gekomen dat ik het Moebius Syn-
droom had. Niet lang daarna heeft mijn
vader de Moebius Syndroom Stichting opge-
zet, samen met anderen.

Ook ik ben al heel vaak geopereerd. Tk ben
5 keer geopereerd aan mijn klompvoeten.

Tk had aan allebei mijn voeten klompvoeten,
bij mijn rechter voet was het in een keer al
recht, maar aan mijn linker voet had ik een
hele stugge klompvoet en moest ik dus vaker
geopereerd worden.

Ik zei altijd dat het een eigenwijze voet
was, maar dat ook wel bij mij paste want ik
kan zelf ook heel eigenwijs zijn.

Maar toen ik achttien was werd ik voor de
laatste keer geopereerd.

En nou kan ik eindelijk gewone schoenen aan,
wat ik nooit heb gekund.

Mijn vader en mijn moe-
der hebben mij vroeger
ook wel gevraagd of ik
ook de glimlach operatie
wou, maar dat wou ik niet.
Ik vond heft er niet na-
tuurlijk uitzien, en dat je
er dan ook bij na moet
denken dat je moeft glim-
lachen, vond ik maar niks.

Ik heb altijd gezegd dat ze mij maar moes-
ten accepteren zoals ik ben, en je kan me
ook wel horen lachen, want ook daar ben ik
heel goed in.

Natuurlijk zijn er altijd mensen die wel eens
raar naar mij kijken maar daar trek ik me
niks van aan. Ik zit ook op een normale
school en heb meteen in de eerste klas uit-
gelegd wat ik had.

Maar natuurlijk zijn er altijd mensen die je
toch gaan proberen te pesten maar meteen
als ze begonnen zei ik altijd: "Ik ben zo ge-
boren; wat is jouw excuus?”.

En dan waren ze altijd meteen stil.

Maar ik heb ook gemerkt als je een keer een
grapje maakt over je eigen handicap dat
mensen je dan ook niet zo snel gaan pesten
omdat ze dan wel in de gaten hebben dat ze
je daar niet mee kunnen raken.

Maar dat heb ik vooral aan mijn vader te
danken. Mijn vader begon al toen ik klein

Oproep voor kopij:

Bij deze willen we u vragen om
stukjes in te sturen.

Een aantal dingen waar u aan kan denken:
. Ik geef de pen door aan...

. Hoe u er mee om gaat dat u Moebius
Syndroom heeft, of dat uw kind het
heeft enz.

Het is belangrijk om u ervaringen en
bevindingen te delen met anderen. Door het in
te zenden, kunt u het delen met anderen.

was mij af en foe te plagen met mijn handicap
door af en toe met de voeten krom te gaan lo-
pen en dan zei hij altijd: "Ja dan kunnen ze
zien dat we familie zijn" of hij zei: "Kijk eens
wat vrolijker!”

In het begin vond ik het natuurlijk niet leuk
maar op een gegeven moment trok ik er mij
niks van aan en ging ik ook zelf grappen maken
over mijn eigen handicap.

= Lk doe zelf de opleiding dierenverzorging.
- Ik ben altijd gek geweest op dieren en

~ wist ook al vanaf mijn zesde dat ik met

dieren wou gaan werken.

Toen ik een intake gesprek had op mijn

school wisten ze niet of ik het wel aan kon

i.v.m met mijn handicap maar nu zijn ze er

achter dat ik het wel kan.

Ik heb altijd zoiets: Als je het niet pro-
beert dan weet je ook niet of je het kan.
En: Nooit geschoten is altijd mis.

Ik hoop dat jullie iets aan mijn verhaal hebben
en het leuk vonden,

groetjes, Jessica.

Ik geef de pen door aan: Jaska vd Bosch
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