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Van de voorzitter.

Het nieuwe kalenderjaar is weer in begonnen.
Tijd voor een terugblik op het afgelopen jaar.
Voor het bestuur was dit een jaar waarin de
creatie van een nieuwe website een feit is
geworden. Ook hebben we weer een mooie
contactdag gehad in Geldrop.

Voor 2017 staat er een nieuwe huisstijl op de
planning. En na de druk bezochte contactdagen
van de afgelopen jaren, lijkt niets een
contactdag in 2017 in de weg te staan.

Rest mij u namens het voltallige bestuur een
mooi 2017 te wensen.

Riooooo:
Arnoud Nijhuis paralympisch medaillewinnaar

Waar moet ik eens beginnen? Zoveel mooie
dingen mee gemaakt, zoveel indrukken op-
gedaan. Laat ik beginnen met de wedstrijden
die ik gereden heb. Mijn eerste wedstrijd was
de 3km achtervolging kwalificatie in de
ochtend. Ik mocht starten in de laatste rit
tegen de Chinees Li, en wist wat ik moest
rijden om de kleine of grote finale te halen. De
3 km is niet mijn favoriete onderdeel, heb hier
weinig op getraind en kwam daar tijdens de
race al snel achter. Ik ging veel te snel van
start in de eerste ronden waardoor ik het de
laatste ronden echt zwaar kreeg. Mijn geluk
was dat de Chinees mij inhaalde en hier door
een richtpunt had in de laatste 4 ronden. Door
het richtpunt is het mij gelukt om vierde te
worden (0,1 seconde) sneller dan nummer vijf.
Daardoor mocht ik s ‘avonds starten voor de
bronzen plak tegen de Duitser Winkler. In
overleg met de bondscoach was de tactiek
duidelijk, we gaan voor de catch. Zo gezegd zo
gedaan. Wij gingen van start en in precies 45
seconden had ik de Duitser in gehaald. Brons in
de pocket. Het Braziliaanse publiek vond het
geweldig. De publieke belangstelling was enorm,
het stadion was zo goed als helemaal bezet. Dit
had het publiek nog niet eerder gezien en ze
waren dol enthousiast. Na de huldiging mocht
ik even met de medaille naar de tribune waar
mijn ouders, buren en beste vriend zaten. Ze
hadden mij nog maar net gefeliciteerd en er
stond al een hele haag Brazilianen om mij heen
die met mij op de foto wilden, super gaaf om
mee te maken.

De volgende dag 10 september, deze dag stond
al jaren in mijn agenda, deze dag moest het
gebeuren. De 1km waar ik wereldkampioen op
ben en het wereldrecord in handen heb. De
afstand waar ik helemaal na toe heb geleefd.
Vooraf was het duidelijk dat het spannend ging
worden.

Er gingen 26 man van start en ik de startte in
de laatste rit. De eerste 20 ritten schrok ik
niet van de tijden, maar wist dat de snelsten
vanaf dat moment aan de beurt kwamen. De
laatste rit voor mij reed de Chinees Li, hij
reed een geweldige tijd en pakte mijn
wereldrecord, helaas . Maar ik schrok niet
van zijn tijd. Voor mijn gevoel moest die tijd
voor mij ook haalbaar zijn, als ik naar de
trainingstijden keek. Mijn fiets werd in de
startmachine gezet, er werd afgeteld en daar
begon mijn 1km. 4 ronden, alles geven en
kijken waar het schip strand. Het ging super
goed na 2 ronden lag ik voor met 0,6 seconde,
maar toen kwam de man met hamer. Mijn
benen liepen helemaal vol waardoor ik de
snelheid niet meer kon vast houden. Het
waren toen 2 ronden overleven maar het was
niet genoeg toen ik over de finish kwam, geen
goud waar ik echt voor kwam. Maar wel zilver
waar ik nu wel heel blij mee ben en mee kan
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leven. Na de 1km tijdrit S
zat het baantoernooi er
op voor mij en had ik een
paar dagen rust, tijd om e herstellen. Nog
een dagje gezellig en ontspannen kunnen
doorbrengen met mijn ouders, buren en beste
vriend voordat de wegwedstrijden begonnen.
14 september moest ik weer in actie komen op
de tijdrit op de weg, ik wist dat het een
zware dag ging worden. Er stond enorm veel
wind en ik had helemaal niet getraind op de
weg onderdelen. Ik deed meer mee onder het
motto ik ben er toch. Het is toch weer een
mooie ervaring. Ik ging van start voor de 20
km ‘rif'dr‘i‘r (2 ronden), de eerste Bkm ging
echt lekker wind in de rug. Met 50 op de
teller vond ik het lekker gaan. Maar ik wist
ook dat de volgende 5km zwaar gingen worden
met de wind vol op mijn neus en dat gebeurde
ook. Het was gewoon overleven en onder-
tussen ook proberen een beetje te genieten.
Na 2 ronden gereden te hebben en helemaal
gesloopt te zijn, bleek mijn tijd goed genoeg
voor een negende plaats.




16 september kwam ik voor het laatst in actie
tijdens de wegwedstrijd van bijna 75km. In
die wegwedstrijd had ik echt enorm veel zin,
omdat het een mooi rondje was met wat
klimwerk erin. De renners van C1-C3 gingen
van start en je merkte dat iedereen
gespannen was. Er werd dan weer hard
gefietst en kort daarna weer in de remmen
geknepen. Het was erg onrustig in het

eloton. Door dit heb ik mij naar achteren
aten zakken om alles rustig van achteruit te
kunnen bekijken. Wat naar een paar
kilometers later een goede keuze bleek toen
er een grote valpartij was op de plek waar ik
eerst fietste. Gelukkig niet gevallen maar wel
de slag gemist en dan ook wetende dat je niet
meer terugkomt en wedstrijd eigenlijk
gelopen is. De wedstrijd wef uitgefietst en als
21ste geéindigd van de 39. Had op meer
gehoopt, had goede benen en parcours lag mij
wel, maar blij dat ik heel ben gebleven.

En nu zit het grote avontuur erop, het
avontuur waar ik jaren voor getraind heb en
veel voor opzij heb gezet. Maar het is het
meer dan waard geweest al die jaren hard
trainen en dingen voor laten. Wat een
geweldige ervaring, super mooi om mee te
hebben kunnen/mogen maken. Dit heeft mij
ook doen besluiten om nog 4 jaar door te gaan
om hopelijk in Tokyo die missende kleur
medaille te winnen; "die gouden”.




Contactdag 2016

22 Oktober 2016 is er een contactdag
gehouden in het Gemeenschapshuis
Zesgehuchten aan de Papenvoort 1 in Geldrop.
Na de opening door onze voorzitster Mandy
Haanraads is eerst de nieuwe website en het
nieuwe logo gepresenteerd.

Wij hebben positieve reacties gekregen op
beide nieuwe ontwerpen.
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Dr. Corrie Erasmus was helaas verhinderd en
dus heeft Dr. Lenie van den Engel de
presentatie alleen gehouden: “Spraak en
slikken: werkwijze en inhoud Moebius
spreekuur RadboudUMC". Er was ruime
gelegenheid voor iedereen in de zaal zijn/haar
vragen aan Lenie van den Engel te stellen.

De lunch die hierna volgde gaf iedereen de tijd met
elkaar te spreken om ervaringen en vragen uit te
wisselen. Altijd een zeer gewaardeerd item tijdens
de contactdag.

De tweede spreker was KNO-arts Dr. Koen
Ingels. Hij kwam het Facialisteam in Nijmegen
voorstellen en heeft uitgelegd wat zij kunnen
betekenen voor mensen met een facialis
aandoening.

Het forum van jaren geleden is dit jaar
herhaald. Een aantal Moebius patiénten waren
bereid deel te nemen aan een live forum,
waarin zij vragen vanuit de zaal hebben
beantwoord. Aan vragen vanuit de zaal voor de
forumdeelnemers was er geen gebrek. Heel
fijn voor de mensen in de zaal om ervaringen
te horen van mensen die zelf het Moebius
Syndroom hebben.




The undateables.
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De 25-jarige Hagenees &DATEABL[E&
Angelo heeft het 1 :
zeldzame Moebius syndroom. Dat betekent dat
z'n gezichtspieren en deels z'n tong verlamd
zijn. Hij heeft in het verleden wel wat korte
relaties gehad. Maar meisjes schrikken vaak
van z'n vooraanzicht. En ze denken dat hij
geestelijk niet in orde is, omdat praten zo
moeilijk gaat. Hierdoor heeft Angelo slechte
ervaringen met flirten. En dat is zonde!
Want Angelo is een hele leuke jongen met een
super positieve kijk op 't leven. Om toch de
stap te zetten op datinggebied, maakt Angelo
een afspraak met een datingbureau.

In The Undateables gaan we met bijzondere
vrijgezellen op liefdesavontuur! Elke dinsdag om
21:20 uur op NPO 3!

Gemiste uitzendingen zijn via BNN terug te kijken.

Ik geef de pen door aan ...

Naam : Jan van Oosterom
Hoedanigheid : Patiént
Leeftijd: 62 jaar

1Y
Laat ik maar met de deur in huis vallen:
hierboven staat als hoedanigheid 'Patiént’.
Maar ik ben geen patiént en zo voel ik me ook
niet. Wellicht komt dit mede doordat ik de
eerste 42 jaar van mijn leven niet wist dat ik
Moebius had. Tk zag er anders uit dan mijn 2
broers en 2 zussen en de rest van de mensen
die ik tegen kwam. Maar als kind heb ik daar
niet veel moeite mee gehad.

Mijn ouders (met name moeder) zijn heel wat
met me op stap geweest - ik achter op de
Solex - : kinderarts, heilgymnastiek (55 jaar
geleden heette fysiotherapie zo0), oogarts,
logopedist. Ik had met name moeite met ballen
vangen en evenwichtsbalk lopen. Op 3 jarige
leeftijd kreeg ik mijn eerste brilletje. Nu heb
ik een verkijkbril en een leesbril: aan
varifocale glazen heb ik niets.

Toen ik 14 was, ben ik 3 keer geopereerd door
een plastisch chirurg. (Dit blijkt de
leermeester te zijn van Prof. Werker uit
Groningen, hoorde ik vorige contactdag van
hem!). Hij heeft o.a. weefsel uit mijn
bovenbeen gehaald en daarmee een kringspier
in mif'n lippen gelegd. Dat heeft mij echt
geholpen om duidelijker te kunnen praten en
om mijn lippen te kunnen sluiten.

Tk heb de gewone kleuter- en lagere school
bezocht en daarna de MAVO. Daarna ben ik
gaan werken en heb ik avondcursussen gedaan.

Inons dorp en in de kerk kende men mij en
deed ik gewoon mee. Mijn eerste werkgever
had vertrouwen in mij en gaf me
verantwoordelijk werk. Mijn laatste functie
was hoofd administratie bij een organisatie
voor zendingswerk in Nederland. Helaas ben ik
in het jaar 2000 uitgevallen door een burn-out
en in 2001 een bypassoperatie. Daarna kon ik
het werk niet meer oppakken.

Ik denk, dat ik in mijn werk altijd op mijn
tenen heb gelopen om te laten zien dat ik
gewoon mee kon. Maar bijvoorbeeld mijn
stilstaande ogen hebben altijd voor meer
inspanning in mijn nek en schouders gezorgd.
Dat zijn voor mij echt zwakke plekken
geworden.




Ik heb, denk ik, geen zware pubertijd gehad.
Wel begon ik te zien, dat leeftijdgenoten
verkering kregen en een gezin stichtten. Dat is
voor mij een moeilijke tijd geweest. Ik was 27
toen Hetty en ik verkering kregen. Dat was
voor mij een wonder waar ik nog altijd intens
dankbaar voor ben. Door de acceptatie door
haar zoals ik ben, ben ik veel rustiger
geworden en heb ik meer zelfvertrouwen
gekregen. Dit, samen met mijn geloof in God
Die mijn leven leidt en mij nooit laat vallen,
hebben mij gemaakt tot de mens die ik nu
wezen mag.

Hetty en ik hebben 3 kinderen gekregen en we
hebben 5 kleinkinderen.

Ik vind het nog altijd lastig om mensen te
ontmoeten die me niet kennen. Ik merk dat
mijn gezicht vragen oproept. Zou hij
verstandelijk wel ‘normaal’ zijn? Het liefst heb
ik, dat mensen er naar vragen. Dan kun je het
uitleggen.

Als ik op een Moebiusdag (jonge) kinderen met
het syndroom zie heb ik vaak gedacht: wat heb
je nog een moeilijke weg te gaan.. Maar als ik
dan op de afgelopen bijeenkomst in het forum
tussen 3 jonge kanjers zit, dan denk ik: wouw,
wat een moed en positieve instelling.

Graag wens ik jullie allemaal veel succes voor
de komende tijd.

Ik geef de pen door aan: Koen van Zanten

Oproep voor kopij:

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

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

o Hoe u er mee om gaat dat u Moebius
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.
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