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Het meisje in de armen van mijn vader ben ik, Fréderique.

Ik leef niet meer en heb mijn eerste verjaardag net niet gehaald.

Mijn oudste broer Thomas is in 2013 overleden aan dezelfde zeldzame
longziekte, het LIC-syndroom. Een ziekte die nog maar net ontdekt is .....

Mijn vader zal u vanavond, samen met dr. Gijs van Haaften (UMCU), vertellen
wat ons is overkomen en wat er inmiddels bekend is over deze genetische
aandoening.
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Geboorte Laurens

9 november
2013

Opname in WZA; blauwe
lippen; rontgenfoto

Eerste signalen/ symptomen:
“failure to thrive”, slecht eten,
drinken en ontwikkelen




2013 -2016

- Rouw, maar leven wel weer opgepakt

- Geen diagnose, maar waarschijnlijk niet genetisch/ erfelijk

- "foutje van de natuur”, “de bliksem slaat niet twee keer op
dezelfde plek in”

- Laurens was duidelijk een ander kind

- Kinderwens



2016 Fréderique

= v

. — A A TR

4

Klein; 4,5 pond, DeYelearatf o [ o oo wwmar mcwm v S
spoedkeizersnede
» Geboorte Fréderigeu Nieuwe longziekle falaal
~ -
9 januari 2016 voor kinderen
» Krantenartikel ontdekking e e S
LIC Syndroom lore wea dlar $0°8 e bie e ra o P uvmvmoelv'w NN:’:' ey

IFDSER)  retorem § o

Jan.2016  Jul.2016 |

Eerste signalen/ symptomen:
“failure to thrive”, slecht eten,
drinken en ontwikkelen
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LICS: Lung damage, Immunodeficiency
and Chromosome breakage Syndrome




LICS: recessieve mutaties in NSMCE3
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Dragerschap in Nederland:
e 1op166

e 1-2 geboortes per jaar(!)
 Vooral Noord-Nederland gﬁg
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e Link met ziektebeeld?

* Behandeling mogelijk? g:l:l:g
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brand in oude gemeentehuis
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2. Nespresso moet naam op foto’s
Sacha de Boer in Groningen
@ Foto Jaspar Moul afplakken

Groningen
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verdachten
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Een Asser stel verloor twee jonge kinderen aan een zeldzame erfelijke

longziekte, het LIC-syndroom. Een ziekte die nog maar net ontdekt is. Van zes 4. Koudste nacht op kpmst: in
kindjes wereldwijd is bekend dat ze er aan zijn overleden, maar het moeten er rgll?(;);goosten tot min 13 aan de
nog veel meer zijn.

Groninaer
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Onderzoek nieuwe dodelijke longziekte bij
kinderen

Mijn naam is Fréderique. ik leef niet meer. Help mijn ouders te genereren, Donaties

Het meisje in de armen van mijn vader ben ik, Fréderique. Ik leef niet meer en heb mijn eerste verjaardag net Anoniem € 500
niet gehaald. Mijn oudste broer Thomas is in 2013 overleden aan dezelfde zeldzame erfelijke longziekte, het Kokt
LIC-syndroom. Een ziekte die nog maar net ontdekt Is. Van 12 kindjes wereldwijd is bekend dat ze er aan zijn s
overleden, maar het moeten er nog veel meer zijn. Daarom deze actie. Het verhaal van mijn ouders staat

hieronder. Harriet € 25,00
Wij (Mathijs en José) kunnen het nog steeds nauwelijks bevatten. Onze eerste zoon overleed in 2013. Thomas werd Vorige maand

16 maanden oud. destijds doodsoorzaak onbekend. Onze tweede zoon is kerngezond. Maar onze dochter
Fréderique bleek ook te lijden aan de uiterst zeldzame erfelijke longziekte waaraan haar broertje overleed. De artsen Anoniem € 100,00



Met dank voor uw aandacht

Vragene



