JERB O,s)
T\ %
L Z

Q/MLP\GQ\

Jaargang 9, nummer 1

Maart 2005

Beste lezers en lezeressen,

Het jaar isa weer 3 maanden jong. Wat gaat dat
toch allemaal snel. Het bestuur is a weer aardig
op dreef. De volgende contactdag is tijdens onze
|aatste vergadering de revue gepasseerd en de
eerste afspraken hieromtrent zijn alweer ge-
maakt.

Zo is de datum op zaterdag 1 oktober gezet
en zal delocatie dezelfde zijn alsvorig jaar, nl.
Gemeenschapshuis “ Zesgehuchten” te Geldrop.
Alvast ook een oproep aan onze Belgische ge-
zinnen om deze datum in de agenda vast te zet-
ten. Het programmais nog niet vastomlijnd. In
ieder geval hebben wij het idee geopperd om,
net als enige jaren geleden, een forum te organi-
seren, zodat ouders vragen kunnen stellen over
alledaagse dingen aan jongeren/volwassenen
met Moebius.

Y olanda Heuft-Meijer heeft op 24 februari jl. het
leven geschonken aan een gezonde knul, Twan.
Namens de overige bestuursleden wensen wij

Y olanda en Erik heel veel liefde en wijsheid toe
met dit kleine wereldwondertje.

Ook ondergetekende kreeg in januari heugelijk
nieuws te horen. Liesbeth, mijn vrouw, isin ver-
wachting van ons tweede kindje. Bij het schrij-
ven van dit stukje ben ik nog vol van emotie
want wij hebben zojuist een echo achter de rug
en alles zag er op het eerste gezicht goed uit.

Renate Analbers heeft in de aanloop naar onze
vorige vergadering aangegeven haar taak als be-
stuurslid / lotgenotencontact neer te leggen. 1k
wil Renate ook via deze weg hartelijk danken
voor haar inzet. Martin van Abswoude en zijn
vrouw Joke hebben wij bereid gevonden om de-
ze taak van haar over te nemen. Dus als u vragen
heeft, of u wilt graag even gewoon met iemand
babbelen, belt u dan gerust met Martin of Joke.
Hun gegevens kunt u vinden op onze internetpa-
gina, http://moebius.dse.nl

ViaMartin bereikte ons net voor de laatste ver-
gadering het trieste nieuws van het overlijden
van de kleine Nilsvan Ulden. Nilsis 1¥2 jaar
geworden. Het verlies van een kind is het ergste
wat iemand kan overkomen. Ik hoop dan ook dat
de familie en vrienden veel kracht kunnen putten
uit de steun die zij mogen ontvangen van men-
sen uit hun naaste omgeving en uit de steun die
zZij elkaar kunnen geven.

Peter Mul
Voorzitter Moebius Stichting
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NPCF start met Meldpunt Overstap Zorgverze-
keraar op 13 december 2004

Hebt u het gevod dat u aan het lijntje wordt ge-
houden door de zorgverzekeraar waar u naar wilt
overstappen of doet uw huidige verzekeraar
moeilijk omdat u bijvoorbeeld een uitgebreidere
dekking wilt? Kunt u moeilijk aan informatie
komen, die noodzakelijk isvoor de overstap naar
een andere zorgverzekeraar? Dreigt u bij het
overstappen uw aanvullende verzekering kwijt te
raken of moet u veel meer gaan betalen dan u
gewend was? De Nederlandse Patiénten Consu-
menten Federatie (NPCF) start vanaf 13 decem-
ber voor zowel ziekenfonds- als particulier ver-
zekerden met een Meldpunt Overstap Zorgver-
zekeraar.

De NPCF ontvangt elk jaar signalen dat mensen
problemen ondervinden bij het overstappen naar
een andere zorgverzekeraar of bij het wijzigen
van de verzekeringspolis. Om te kunnen beoor-
delen of het hier om incidenten gaat of dat er
structuredl iets misis, wordt het Meldpunt Over-
stap Zorgverzekeraar opengesteld. Verzekerden
die problemen ondervinden kunnen dit vanaf 13
december aan het meldpunt doorgeven. Het tele-
fonische meldpunt is geopend van maandag tot
en met vrijdag van 10 tot 16 uur: 030-2916777.
Daarnaast is het mogelijk om op www.npcf.nl
een vragenlijst in te vullen.

Het Meldpunt Overstap Zorgverzekeraar blijft
tot en met 15 maart in de lucht. Dit gedurende de
periode dat verzekerden kunnen overstappen
naar een andere zorgverzekeraar of verzeke-
ringspolis. Verzekerden hebben deze mogelijk-
heid vanaf het moment dat voor 2005 de premies
bekend zijn. Het meldpunt dient inzichtelijk te
maken welke problemen verzekerden ondervin-
den bij het overstappen naar een andere zorgver-
zekeraar of verzekeringspolis, of specifieke
groepen meer hinder ondervinden en of er ver-
schillen zijn te constateren tussen de verschillen-
de zorgverzekeraars. De reacties die via het
Meldpunt Overstap Zorgverzekeraar binnenko-
men worden gebundeld in een eindrapportage,
die eind maart 2005 wordt uitgebracht. In haar
rol als belangenbehartiger op het gebied van de
zorg gaat de NPCF de eventuedl geconstateerde

misstanden aan de kaak gaat stellen bij de over-
heid en zorgverzekeraars. Dit met het uiteindelijke
doel dat het beleid wordt aangepast, informatie
inzichtelijker wordt en procedures worden verge-
makkelijkt.

n

Hallo allemaal,

Deze kinder / jongerenpaginais nog niet gevuld
met jullie verhaal .

JIJ kunt daar verandering in brengen. Wij zijn op
zoek naar verhaaltje over jullie.

We willen een aantal dingen van je weten:

wie je bent

hoe oud je bent

waar je woont

wie je ouders zijn en wat ze voor werk doen
of je ook broertje of zuges hebt?

wat voor school je doet?

welke hobby’ s je hebt

enz..

Ook zou het leuk zijn asjullie een foto mee stu-
ren, zodat we die ook bij je eigen verhaal kunnen
zetten. Alsje zelf nog niet kunt schrijven mag je
je ouders ook vragen of ze samen met jou een
stukje willen schrijven. Broertje en zugjes mogen
ook een stukje schrijven.

We hopen dat jullie allemaal een leuk stukje over
jullie zelf willen schrijven zodat andere mensen
van de stichting ook weten wie jullie zijn.

Je eigen verhaal kun je dan sturen naar: moebi-
us@dse.nl

Er zijn een aantal mogelijkheden om ook in con-
tact te komen met andere moebius patiénten.

desite

het forum wat op de site komt te staan
mailen

lotgenotencontact via de stichting
(telefonisch)

de Moebius contactdag




Alsje met andere mensen wilt praten over Moebi-
us dat kan dat dus op verschillende manieren. We
willen ook proberen om iedereen met elkaar in
contact te laten komen.

Door bijvoorbeeld een Moebius dag te organise-
ren en door lotgenotencontact te doen. Ook kun-
nen de jongeren met vragen terecht bij het be-
stuur.

Wij zijn van het jongerencontact en wij willen
jullie atijd helpen met vragen waar jullie mee zit-
ten of waar jullie over willen praten.

We hopen dat we via deze manieren de contacten
goed kunnen onderhouden en dat we elkaar kun-
nen steunen en helpen bij dingen.

Groetjes Y olanda en Bonnie (jongerencontact)




Op 21 september 1998 om 18.00 uur werd Marc
geboren in het Diaconessenhuis te Leiden.

Het was een andere bevalling dan van onze eerste
zoon. Toen Marc op de wereld kwam was hij
blauw en erg mager, woog 2030 gram en ademde
in eerste instantie niet. Na een paar spannende mi-
nuten kregen de artsen hem toch weer aan het ade-
men.

De artsen zagen dat er iets mis was en Marc werd
snel naar de couveuse afdeling gebracht, van daar-
uit werd Marc om 24.00 uur naar het L.U.M.C.
gebracht waar hij liefdevol werd opgewacht door
de verpleging van de afdeling neonatologie.

Even later kwamen wij (Joke en ik) er ook aan,
overstuur en niet wetende wat ons te wachten
stond. Hij lag er zo rustig bij. Er werd een voe-
dingssonde ingebracht.

Toen begonnen de weken van onzekerheid, en
vroegen ons af waarom dit ons moest overkomen.
Uit de onderzoeken die de volgende dagen volg-
den bleek dat Marc een open gehemelte had,
scheelstand van de ogen, problemen met slikken,
weinig tot geen spierspanning en een scheef ge-
groeid duimpje. Daarnaast dachten ze dat Marc
doof en blind zou zijn.

Ook had Marc ved last van apneus (stoppen van
de ademhaling), daarom lag hij 24 uur per dag aan
de monitor.

Marc groeide goed en op 11 oktober woog hij
2505 gram.

De onderzoeken gingen door onder andere een
EEG, ECG, MRI scan en een gehooronderzoek.
Marc werd bijna letterlijk binnenste buiten ge-
keerd.

De apneus bleven komen, soms wel acht keer per
dag en elke keer kwam het weer hard aan.

Marc had regelmatig longontstekingen doordat de
voeding erg moeilijk ging. Van ‘s morgens vroeg
tot ‘s avonds laat waren we bij Marc.

Heel lang bleef het onduidelijk welk syndroom er
paste bij deze afwijkingen tot onsin een gesprek
verteld werd dat een arts het herkende a's het

M oebius syndroom. Onzeker maar toch ook opge-
lucht waren we nadit gesprek.

Marc begon verdikte melk te drinken uit een
knijpfles. De weken die volgden gingen met pie-
ken en dalen. Er was sprake van dat Marc naar
een andere afdeling moest omdat hij a 4,5 kg
wo0g en nog steeds op neonatologie lag. Dit kon
niet doorgaan omdat ze geen afdeling konden vin-
den die de zorg kon bieden die Marc nodig had.
Het isintussen 30 december, Marc kreeg een
groot bed, dat hadden ze nog nooit meegemaakt
op de neonatologie. Marc was ondertussen het
kind van de afdeling en was erg geliefd.

Mike (zijn grote broer van 2 jaar) vroeg vaak
wanneer Marc thuis kwam, maar dat was voor
onszelf nog erg onduidelijk en erg moeilijk uit te
leggen aan een twegjarig broertje.

Uiteindelijk mocht Marc naeen half jaar naar huis
maar daar moest nog veel voor geregeld worden:
monitor, zuurstof, voedingspomp en reanimatie
middelen.

Vanuit het ziekenhuis kregen we een reanimatie-
cursus en werd ons geleerd hoe we een sonde
moesten inbrengen. We hadden een raam gemaakt
in de muur tussen de kamer van Marc en onze
slaapkamer, zodat we goed zicht hadden.

Eerst mocht hij thuis een dag proefdraaien, met
verpleegkundige. Twee dagen later werd er echt
afscheid genomen van het zieken huis en kwam
Marc thuisin een mooi versierde kamer.

Helaas moest Marc een week later weer in het zie-
kenhuis opgenomen worden met een longontste-
king. In de periode daarna gebeurde dit gemiddeld
1 keer per maand.

Marc was anderhalf toen hij erg ziek werd, hij had




het r.svirus. Hij werd in een zuurstof tent gelegd
maar toen dit niet genoeg bleek te hel pen moest
hij naar de IC. Daar heeft hij vijf dagen gelegen.
Eenmaal opgeknapt werd er gesproken over een
PEG sonde (maagslangetje door de buikwand) in
plaats van de neussonde, dit zou veel voordelen
hebben. De operatie werd een dag later uitge-
voerd.

Marc zag er een stuk beter uit zonder sonde en
pleisters op zijn gezicht. Eenmaal weer thuis ging
het weer beter.

De maatschappelijk werkster van het ziekenhuis
had voor Marc een medische school gevonden in
Den Haag: het Kidion. Er waren verpleegkundi-
gen die goed voor Marc konden zorgen, zodat wij
een dag in de week een bestje tot rust konden ko-
men.

Marc was twee jaar toen ze het open gehemelte
gingen dichten. Hierna ging het langzamerhand
beter met hem. Hij ging langzaam gemalen voe-
ding te eten.

Door zijn PEG gaven we extra water en medica-
tie

Natuurlijk had Marc nog last van apneus en had
hij nog heel veel zorg nodig. Toen Marc 2 ¥z jaar
oud was, onderging hij zijn eerste oog operatie,
dit omdat Marc door de extreme scheelstand van

zZijn ogen slecht kon zien. Met twee operaties wer-

den zijn oogjes recht gezet.

Doordat Marc minder vaak ziek was, ging hij in
ontwikkeling erg vooruit.

Hij rolde van zijn rug op zijn buik en we hoorden
hem steeds vaker lachen.

We hadden afgelopen jaren diversen aanpassingen

in huis: een statafel om hem te leren staan, een
aangepaste stoel, een hoog/laag bed (Marc werd
erg zwaar) en klein rollatortje om te leren lopen.
Ook hadden we een fiets waar Marc voorop kon
zitten.

Marc heeft altijd een keer per week fysiotherapie
gehad. Een half jaar geleden, Marc was toen 6
jaar, zette hij zijn eerste losse stapjes. Nu moeten
we achter hem aan aanrennen.

Hij stoeit op zijn manier met zijn broer en laat
merken wat hij wil.

Sinds kort gaat Marc woordjes proberen te zeg-
gen. “Eten” en “mama’ zijn z'n favoriet.

Liedjes zingen en muziek vindt hij ook leuk. Ook
reageert Marc nu op kleine opdrachtjes: zijn jas
pakken of iets wegbrengen naar de keuken.

Als hij buiten speelt wil hij niet meer naar binnen.
Marc eet nu zelfstandig gemalen voeding, appel -
moes en drinkt sinaasappel sap.

Niemand had verwacht dat Marc zover zou komen
in zijn ontwikkeling.

Marciseen echte doorzetter en wij zijn trots op
hem!

Joke en Martin van Abswoude




Afgelopen zaterdag 12 maart is het bestuur bijeen-
gekomen voor een vergadering.

De volgende onderwerpen zijn aan bod gekomen:
Overlijden Nilsvan Ulden
De volgende contactdag: datum, sprekers,
locatie
Financiéle aangel egenheden
De inhoud en opbouw van de website
Eventuel e uitbreiding van de website met
bijvoorbeeld een forum
Verhuizen van de website naar een eigen
domeinnaam.
De inhoud van de nieuwsbrief
Jongerencontact
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De voorlopige planning voor de contactdag is:

1 oktober 2005

De dag zal naar alle waarschijnlijkheid weer in
Geldrop gehouden worden.

Houdt deze dag vrij in uw agendal In de volgende
nieuwsbrief komen we hierop terug met meer in-
formatie.

Heeft u zelf een artikel, of wilt u uw verhaal
kwijt, dan willen we dat graag in de nieuwsbrief
opnemen. b
U kunt uw bijdrage sturen naar :

Redactie van de nieuwsbrief

Gravenstraat 30

5663 GC Geldrop

tel 040 - 2800559

Heeft u uw bijdrage el ektronisch beschikbaar, dan
kunt u het op diskette toesturen aan bovenstaand
adres. Heeft u toegang tot het Internet, dan kunt u
het viae-mail sturen naar :

Moebius@dse.nl

Als u een stukje schrijft over ‘Ik en mijn

Moebius' dan zou het erg prettig zijn alsu die wilt
voorzien van een foto. Dat is natuurlijk niet ver-
plicht, maar het fleurt de nieuwsbrief wel op! U
krijgt dan de foto retour nadat hij geplaatst is.

De volgende nieuwsbrieven

De dluitingsdatum voor het inzenden van kopij
voor de volgende Nieuwsbrief is:

15 juni 2005.

De planningsdata voor het verschijnen van de vol-
gende nieuwsbrieven zijn:

2e: juli - augustus 2005

met 0.a. informatie over de contactdag

Colofon Nieuwsbrief - Moebius Syndroom Stichting
| SSN 1571-1455

M oebius Syndroom Stichting

Lindegracht 18 L otgenotencontact:

Martin van Abswoude
Haaswijklaan 25
2343 PA Oegstgeest

1141 VW Monnickendam
0299 - 65 32 23
Fax 0299 - 47 53 33

071 - 5170432
Postbank rekeningnr 7711053
e-mail adres:
Redactie Nieuwsbrief: M oebius@dse.nl
Gravenstraat 30 _
5663 GC Geldrop homepagina:
040 - 2800559 http://moebius.dse.nl




